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UVODNIK

Za uveljavljanje pravic poteka nenehen boj

V tokratni Stevilki Nasega zbornika objavljamo prispevke na temo
pravic oseb z motnjami v duSevnem razvoju. Te niso od nekdaj
samoumevne. Za marsikatero pravico se je treba boriti Se zdaj.

Temo smo nacrtovali za letoSnjo junijsko Stevilko Ze ob koncu
preteklega leta. Na dan Downovega sindroma, 21. marca, pa je v
dvorani Slovenske akademije znanosti in umetnosti v organizaciji
Drustva Downov sindrom in Zveze Sozitje potekal posvet prav na
to temo. Tako smo za prispevke za na$o revijo zaprosili nekaj
referentov s posveta, na razpis teme pa se je odzval tudi nekdaniji
direktor Centra za usposabljanje, delo in varstvo Crna na
KoroSkem Marijan Laen. Na posvetu je bilo najvec prispevkov s
podrocja zakonodaje, o uveljavljanju materialnih pravic ljudi z
razlicnimi vrstami invalidnosti, Marijan LaCen pa je o pravicah
oseb z motnjami v duSevnem razvoju razmisljal z zornega kota
psiholoskih, Gustvenih in socialnih potreb teh ljudi. O tem, kaj je
zanje pomembno, da se v Zivljenju dobro pocutijo. Tako pise o
pravici do primernega dela, Zivljenja v parih, ljubezni ... Dolgo je
zivel med temi ljudmi in ve, kaj jim v Zivljenju najve¢ pomeni in kaj
potrebujejo. Ni¢ posebnega, le to, kar potrebujemo vsi. Adruzba s
priznavanjem teh pravic ni najbolj radodarna.

Poslanka Marija Babi€ je prispevala ¢lanek o nastajanju Zakona
zgodniji obravnavi, o inkluzivnem Solanju piSeta dr. Marija Kavkler
in dr. Jana Selih, dr. Mojca Urek o pravici do samostojnega
Zivljenja v odraslosti.

Svoj pogled na moznosti, ki jih omogoc¢a zakonodaja, je razgrnila
tudi mama dekleta z motnjo v dusevnem razvoju. Kako se znajti v
labirintu zakonov, ki govore o ljudeh z invalidnostjo? Kje iskati
pomoc? Kako presojati, kaj bi bilo za otroka najboljSe? Al
upostevati nasvete strokovnjakov ali slediti lastni presoji, zeljam,
potrebam otroka, mladostnika, odrasle osebe z motnjami? Kaj je v
resnici zanje najboljse?

PiSemo o boju za pravice. Ljudje, ki zastopajo Zvezo Sozitje,
nenehno spremljajo dogajanje v slovenski skupS¢ini, opozarjajo
na potrebe ljudi z motnjami, predlagajo reSitve, bedijo nad
odlogitvami. O vlogi civilnodruzbenih organizacij pise
predsednica IzvrSnega odbora Sozitja dr. Katja Vadnal.

Stare in nove ¢lanice uredniskega odbora Nasega zbornika pa
smo obiskale socialno podjetje Korenika v prekmurskih Salovcih
in murskosoboski medgeneracijski center. Vredno jih je obiskatiin
morda se bo naSel kdo, ki bo prepoznal mozZnosti za kaj
podobnega tudi v svojem okolju.
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Dusevno zdravje, polozaj starSev oseb z motnjami,najraje pleSemo.
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PRAVICA BITI OSMISLJEN

Cloveske potrebe in s tem poslediéno pravice, ki iz njih izhajajo ali naj bi izhajale, lahko v
grobem razdelimo v dve vedji skupini:

— materialno-ekonomske potrebe,
— socialno-psiholoske potrebe.

Prva skupina potreb pomeni ekonomski status, materialno stanje, eksistenéno
zagotovilo posameznika, druzine ali neke socialne skupine. Te potrebe se zagotavljajo z
zakonodajo in ustvarjanjem potrebnih gmotnih dobrin. Druga skupina potreb pomeni
Custveno zadovoljstvo in socialno vklju€enost. Te potrebe se zagotavljajo na subtilni
individualni ravni s samouresni¢evanjem Clovekove osebnosti. Za zadovoljno zivljenje
je treba zadovoljiti ene in druge potrebe.

Zadovoljevanje potreb pa je odvisno od pravic. Ce nimamo pravice, tudi potrebe ne
moremo zadovoljiti. Pravice pa se ne ponujajo same od sebe, temvec je treba za njihovo
uresnicitev tudi kaj storiti; Se posebno za ljudi s posebnimi potrebami. Zato je naslov
tokratne nosilne teme Nasega zbornika, Boj za pravice oseb z motnjami v duSevnem
razvoju, upravicen in potreben iz dveh razlogov. Prvi¢, ker so pravice oseb z motnjami v
dusSevnem razvoju bolj in pogosteje krSene kot pravice drugih ljudi. In drugi¢, zato ker
imajo te osebe enake potrebe kot drugi ljudje in s tem enake pravice. Zaradi zmanjSanih
intelektualnih sposobnosti paimajo e posebne potrebe, zaradi katerih morajo imeti tudi
posebne pravice. In ravno te posebne pravice so vse preveckrat pozabljene, bodisi na
zakonodajni, izvedbeni ali sploSnoc¢loveski ravni.
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V tem prispevku bomo razmisljali o
socialnopsiholoskih potrebah in oblikah ter
nacinih njihovega uresnicevanja.

Potrebe in pravice odraslih oseb z
motnjami v dusevnem razvoju, ki jih
moramo dosledno spostovati:

e da imajo zaposlitev, koristno delo,
vrednostno zaposlitev. Delo pri osebah z
motnjo v duSevnem razvoju ni okupacijska
terapija, z njim ni¢esar ne zdravimo, je delo
kot pri vseh drugih ljudeh, ki jih na eni strani
osmislja in potrjuje, po drugi strani pajim da
nekaj zasluziti oziroma z njihovim delom
nastane neka vrednost, izdelek. Nikoli ne
smejo biti dalj Casa brez dela ali zaposlitve.
Pomembno je torej, da ne delajo zaradi
dela, temvec zaradi njegovih ucinkov. Zato

je pomembno, da so vpete v delovni proces
(najpogosteje in vsaj do danes naj- . -
primernejSa oblika tega so varstveno-*
delovni centri), zaposlene v skladu s svojimi
sposobnostmi, ¢e je le mogoce, pa ty__d';’
interesi, in da sodelujejo pri nastanku
izdelkov, ki se jih na koncu dela razveselijo,

z njimi kaj pridobijo in s tem potrjujejo
osebno vrednost; -
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IZ NASIH DRUSTEV IN USTANOV - DEJAVNOSTI

Vedno se ga bomo spominjali. Vsakega se
je dotaknil na poseben nacin. Hvalezni smo,
da smo bili skupaj in da je bil nas prijatel].

Ucimo se od reke.

Reka te€e in se ne ozira k izviru.
Tece, ljubi bregove, globoke struge
in se radostno izliva ...

Tudi pri nas v varstveno-delovnem centru
smo kot reka. Dogodki, praznovanja, pro-
jekti, izleti so se vrstili drug za drugim.
Vedno nam je bilo lepo. Nekateri dogodki pa
so bili Se prav posebni. Maja smo orga-
nizirali omizje, na katero smo povabili Tonija
GasperiCa, najvidnejSega belokranjskega
kulturnika, in Faniko Pozek, priznano av-
torico besedil narodno-zabavne glasbe. Z
obiskom pa nas je presenetil in razveselil
Toni Verderber, ki nas je navdusil s svojimi
poskoc¢nimi melodijami na harmoniki. Med-
se smo povabili tudi Belokranjca, reziserja

SOZITJE

UroSa Raztresna, ki nam je pripovedoval o
nastajanju in snemanju filma Mama, kaj dns
nebo dana?.

Na$ varstveno-delovni center je povezan z
naravo in okoljem, v katerem zivimo.
Posebno za nas Cebelarje je bil dogodek
tudi snemanije filma o Cebelarski dejavnosti
v Varstveno-delovnem centru Crnomeli.
Ponosni smo na na$ c&ebelarski krozek,
Cebelnjak, Cebele in med, ki ga ze sedmo
leto pridno to€imo. Smo prvi v Sloveniji med
varstveno-delovnimi centri, ki smo se zaceli
ukvarjati s Cebelarstvom.

V izvedbi Krajinskega parka v sklopu pro-
jekta Terapevtski ucinki volne nam je
Toncka Jankovi€ razlozila pomen gojenja
drobnice v Beli krajini. Spoznavali smo
uporabnost volne v vsakdanjem zivljenju.
Ob dnevu zemlje nam je Rajko Vrlini¢ z
besedo in flmom prikazal slovenske goz-
dove, Zzivljenje v gozdu, pomen gozda in
nevarnosti za gozdove.

NAS ZBORNIK
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Ta je najvecCkrat posledica tega, da oseba
ne more zadihati s polnimi pljuci, vse preve¢
je direktivnega vodenja starSev in neupo-
Stevanja potreb njihovega otroka (seveda je
lahko povsem enako tudi v ustanovah). Zato
je prav, da gredo na »svoje«, da zivijo ¢im
bolj samostojno in neodvisno Zivljenje, ven-
dar skladno s svojimi sposobnostmiin da so
primerno vodene;

e da so v socialni interakciji in da so ude-
lezene v skupnosti. Odrasle osebe z mot-
njami v duSevnem razvoju morajo imeti
moznost vkljuCevanja v okolje in biti pri tem
v skladu z vsemi svojimi potenciali ¢im de-
javnejse. Zapiranje med Stiri stene zaradi
sramu, varnosti, precenjevanja ali podcen-
jevanja okolja ni sprejemljivo. Brez vklju-
Cevanja njihovo Zivljenje ne more biti polno
in bogato. Zato morajo vsi (druzina, us-
tanova) nenehno iskati te moznosti v vsak-
danjem zivljenju, bodisi za druzenje z
vrstniki, za udelezbo v Sportnih ali kulturnih
dejavnostih, za obiske javnih lokalov idr. Pri
tem morajo biti tisti, ki jih spremljajo,
posebno pozorni, da je vkljuCevanje pri-
merno in spodbudno. Mogoce je namrec, da
zaradi neozavesScenosti okolja pride do ne-
primernega odnosa do te osebe, kar lahko
povzro€i njeno travmo in posledi¢no za-
vracanje vklju€evanja v okolje;

e da imajo vlogo odraslega v druzini.
Osebe z motnjami v duSevnem razvoju mo-
rajo biti v druZini Ze kot mlajSe obravnavane
spostljivo in kot odras¢ajoce osebe. Ce ni
tako, ne privzamejo vzorcev vedenja v
SirSem okolju za poznejSa leta. Ko pa od-
rastejo, starSi ne smejo gledati nanje kot na
otroke, ker to v resnici niso. So odrasle ose-
be, potrebne in vredne spostovanja in do-
stojanstva. StarSi morajo svojemu otroku
prvi omogociti to spoznanje, ker ga bodo
potem lahko zahtevali tudi od drugih.
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Pogosto pa starSi od okolja zahtevajo, da
vidi njihovega otroka ne glede na motnjo kot
odraslo osebo, sami pa vse prepogosto z
njimi ravnajo kot z otrokom. Zato se morajo
starSi s svojim otrokom resno pogovarjati,
prisluhniti njegovim besedam in upostevati
njegove predloge (neprimernosti na nedi-
rektivni nacin blokirati);

e da imajo moznost ljubezni, intimnosti,
erotiénosti, spolnosti. Cloveku so dana
Custva, ki mu dajejo v Zivljenju lepoto in
smisel bivanja. Eno najlepSih Custev je lju-
bezen in ena od oblik ljubezni je ljubezen do
nasprotnega spola. To velja za vse ljudi.
Nih¢e nima pravice drugemu braniti tega
Custva, Ce ima ta do njega nagnjenje ali Cuti
potrebo (e teh potreb resni¢no nima, potem
lahko celo reCemo, da je ena teZava manj v
njegovem zivljenju). ZmanjSane intelektu-
alne sposobnosti niso neposredno pove-
zane z ljubeznijo. Ce osebe z motnjami v
duSevnem razvoju ljubijo in Zelijo biti ljub-
liene, je to pa¢ nekaj najlepSega, kar se jim
lahko zgodi, in je proti vsem naravnim za-
konitostim in moralnim postavkam, Ce jih pri
tem oviramo ali jim celo prepreCujemo nave-
zovanije stikov z nasprotnim spolom. Dati jim
moramo vse moznosti in podporo, da bodo
lahko v skladu s svojimi Zeljami, potrebami
in sposobnostmi zazivele v svoji ljubezni
polno in lepo Zivljenje. Pri tem je naloga
starSev ali drugih spremljevalcev, da so po-
zorni na primeren odnos, na nevarnost
izkoriS€anja in druge teZave, ki jih lahko pri-
nesejo ljubezenski odnosi. Da so jim v
pomoc, Ker jo zaradi znizanih intelektualnih
sposobnosti potrebujejo na vseh podrocjih
Zivljenja, torej tudi v ljubezni. A ta pomoc¢
mora biti tankoCutna, nevsiljiva; vedno v
ozadju, kar jim daje obCutek, da so se same
odlodGile o vsem;

e da se jim zagotavlja smotrna izraba
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prostega Casa. Osebe z motnjami v du-
Sevnem razvoju imajo zagotovo vec proste-
ga Casa kot drugi ljudje. To pomeni, da mora
biti tudi skrb za izrabo tega ¢asa povecana.
Pri tem jih ne smemo prepuscati samo last-
nim vzgibom, ker kaj hitro ne bi pocele
niCesar ali samo nekatere stereotipne de-
javnosti, predvsem bi sedele in gledale tele-
vizijo. Da se to ne bi zgodilo, moramo
vedeti, da pri osebah z motnjami v duSev-
nem razvoju prosti ¢as ni dobesedno prosti
¢as, temve¢ mora biti strukturirana vodena
dejavnost. Torej mora potekati z zunanjo
pomocjo in vodenjem, s ponujanjem naj-
razli¢nejSih vsebin (pri tem je dobro dajati
veC poudarka telesno-gibalnim dejavnostim,
saj sedijo ze tako ali tako prevecg) ter s stal-
nim spodbujanjem in prikazovanjem njihove
uporabe. Pa se bo kdo oglasil, da to ni pravi

SOZITJE

prosti Cas, ker $e v prostem ¢asu ne morejo
imeti miru. Lahko, &e so te osebe samoini-
ciativne, drugace pa potrebujejo nadzor in
spodbudo. Kot Ze re¢eno, imajo prostega
¢asa ved, a samo konstruktivno in dobro
izrabljen prosti ¢as bo plemenitil njihovo bi-
vanje; sedenje v brezdelju je v bistvu eden
najvecjih terorjev nad njimi.

Ko zagotovimo prej navedene temeljne
razmere za kakovostno Zivljenje, za us-
pesno soocenje z zivljenjskimi izzivi v od-
raslosti, smo osebi z motnjo v duSevnem
razvoju dali moznost opolnomocenja in os-
misljenosti Zivljenja. To pa se bo zdaj ude-
janjilo s pravicami, ki jih bo delezna. Manj ko
bodo te pravice krSene, bolj bo izpolnjeno
njeno Zivljenje in zivljenja vseh, ki s to osebo
zivijo ali delajo. Opredelimo nekaj pravic, ki
so potrebne za kakovost Zivljenja.

NAS ZBORNIK
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Pravica do:

e biti drugacen. Vsi ljudje smo na razli¢ne
nacine drugacni, in to je nasa pravica. Spre-
jemanje drugacnosti je ena najvecjih vred-
not civilizirane druzbe. Tako je v teoriji, v
vsakdanjem zivljenju pa ni vselej tako. Zato
je sprejemanje in spostovanje motnje v
dusevnem razvoju kot drugacnosti najvisja
stopnja integracije, inkluzije in normalizacije.
Brez tega je vsako opredeljevanje o ka-
kovosti njihovega Zzivljenja brez pravega
pomena. Biti drugaCen je njihova temeljna
pravica;

e odlo¢anja o stvareh, bistvenih za nji-
hovo zivljenje. Ne glede na motnjo v
dusSevnem razvoju se v zivljenju teh oseb ne
sme zgoditi niCesar, ne da bi one pri tem
tako ali drugacCe soodlocale. Nobeno Clo-
vesko bitje ne more imeti tolikSne stopnje
motnje, da ne bi na svoj posebni nacin
izrazilo svoje potrebe, Zelje. Na vseh tistih,
ki Zivijo ali delajo z osebami z motnjami v
dusevnem razvoju, pa je najtezja naloga
priti v njihov svet, razumeti njihov namen in
se nato ustrezno odzvati. Ko zmoremo to,
smo vecji in najpomembnejsi del naloge
opravili, vse naprej bo laZje, tako za nas,
predvsem pa za osmislitev njihovega Ziv-
lienja. Ce tega ne zmoremo ali ne uvidimo,
bo njihovo Zivljenje spremljano s stresi, ne-
zadovoljstvom in posledi¢no neprilagojenim
vedenjem;

e lastnega presojanja in misljenja. Ne
glede na stopnjo motnje je vsaki osebi treba
zagotavljati temeljno CloveSko spostovanje
in dostojanstvo z upostevanjem njenih misli
in presoj. Nih¢e se ne pocuti dobro, ¢e so
njegovi predlogi zavrnjeni. Ce se to dogaja
nenehno, Clovek izgublja zanimanje za
sodelovanje s takSnim okoljem, in tako se
vse preveckrat v svetu »pametnih« pocutijo
osebe z motnjami v duSevnem razvoju.

SOZITJE

Naredimo vse, kar je v nasi moci, da se jim
ne bo treba tako pocutiti;

e izrazanja lastnih Zelja in potreb. Z iz-
razanjem svojih interesov ljudje v resnici
lahko prezivimo v svojem okolju. Ce jih ne
moremo izraziti in ¢e jih drugi ne sprejmejo,
teZzko prezivimo, sploh pa ne kot dusevno
zdrava osebnost. Zato morajo osebe z mot-
njami v duSevnem razvoju to moznost imeti,
njihovi izrazi pa biti sprejeti in potrjeni. Ures-
niCevanje Cloveskih potreb in Zelja na eni
strani zagotavlja temeljno eksistenco, na
drugi strani pa bogati in osmislja njihovo bi-
vanje, zato jim prisluhnimo in s tem po-
trdimo njihovo bivanjskost;

e pogovarjanja z njimi na razumljiv nacin
s pojasnitvijo, Ce ¢esa ne razumejo. Ne
smemo jih pustiti v polozaju, da bi Zivele v
nevednosti, Ce lahko s posluhom in razlago
to preprecimo. To pa pomeni stalen pogovor
Z njimi na razumljiv na€in. Kako je to po-
membno, si najlaZje predstavimo tako, da
se druzimo en dan s Kitajci in pri tem ne
znamo nobene kitajske besede, ali pa en
teden z atomskimi fiziki in nismo ravno fiziki.
Kako bi se pocutili? Da, tako se nickoliko-
krat v svetu pametnejSih pocutijo osebe z
motnjami v dusevnem razvoju in taksno
pocutje hromi Zivljenjsko vedrino;

e lastne izbire in odlo€anja. Vedno morajo
biti postavljene v polozaj, da se same od-
lo¢ajo ali izbirajo med dvema ali ve¢ moz-
nostmi. Mi praviloma ne odloamo zanje,
jim pa ponujamo alternative in jih nedirek-
tivno usmerjamo. Vse preveckrat se slisi,
ker da se ne znajo pravilno odlo¢ati. Mo-
goCe res ne vedno, a Ce jih ne bomo us-
merijali v to, Ce jim ne bomo dajali moznosti
izkusnje, pac nikoli ne bodo zmogle Cesa
ve€. To pa ni in ne sme biti na$ interes.
Seveda bodo njihove odlocCitve redkokdaj
popolnoma samostojne, vedno bodo potre-
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bovale pomo¢ in usmerjanje, na$ cilj pa
mora biti, da bo tega vedno manj, one pa
vedno v polozaju in vedenju, kot da so se
same tako odlocCile. Le tak8en prijem daje
zadovoljno in samozavestno osebo;

e prevzemanja resnhi€ne odgovornosti.
Njihova odloCitev mora imeti dejanske
posledice, za katere morajo prevzeti odgo-
vornost. Pomeniti mora tudi tveganje, ker s
tem pridobivajo izkudnje. Ce njihova od-
locitev ne pomeni tudi tveganja, se gremo le
neko igrico, ki nima kaj veliko skupnega s
pravim zivljenjem. Na nas pa je, da vemo,
kako dale€ pri posamezniku lahko gremo s
tem tveganjem, da si bo z njim nabiral pre-
potrebne Zivljenjske izkusnje, ne bo pa se
zgodilo kaj negativnega. To za nas seveda
ni lahko (ker je laze biti ukazovalen in
odlo¢ati namesto njega), a bo dolgoro¢no
bogato poplacan;

e biti kdaj tudi prvi. Biti prvi, pomeni oseb-
nostno potrditev. Vsi smo raje prvi kot drugi,
to je Clovesko in v svetu, ki ga Zivimo,
povsem sprejemljivo in tudi potrebno. To
izkuSnjo morajo doziveti tudi osebe z mot-
njami v duSevnem razvoju. Ce si vedno
zadaj, in one to praviloma so, to slabsa poz-
itivno samopodobo in s tem prijetnost bi-
vanja. Ker imajo te osebe zaradi svojih
zmanjSanih sposobnosti praviloma Ze na
zaCetku manj moznosti, da bodo kdaj prve
ali vsaj v osprediju, jim ustvarjajmo razmere,
da bodo to kdaj pa kdaj tudi res dosegle in
s tem krepile svojo pozitivno samopodobo,
to pa je temeljni pogoj vedrosti bivanja;

e kdaj narediti tudi napako. Vsi jih delamo
in smo najbolj veseli, ¢e jih nihCe ne opazi
oziroma celo ve¢, v€asih storimo kaj, da bi
jih prikrili. Zato jih tudi njim kdaj spreglejmo.
Jim jih pa vse preveckrat o€itamo, jih po-
pravljamo, to pa so v bistvu psihi¢ni pritiski,
ki se jih te osebe s€asoma naveli¢ajo in iz
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tega se rojevajo Custvene tezave ter nepri-
lagojeno vedenje. Ce njihova napaka, pred-
vsem Ce ni stalno ponavljajoCa se, ne
prinese nekih slabih posledic, je res boljSe
kdaj pa kdaj pogledati stran, kot da je ne
vidimo, kot pa jih nenehno ostevati kot siten
stars, vzgojitelj ipd. Se bolje pa je biti korak
pred njimi, to pa pomeni, da zelo subtilno
zaznavamo malenkosti v njihovem pozi-
tivnem ravnaniju in jim damo priznanje za to,
z besedo, pomigom, potrepljanjem itn.;

e povedati, da se jim je zgodila krivica.
Krivica se jim zgodi veckrat kot drugim lju-
dem, veckrat jim jo naredimo in jo nato s
svojimi sposobnostmi prikrijemo oziroma
stvari tako izpeljemo, kot da nismo naredili
ni¢ narobe. Iz dolgoletnih izkuSenj dela
z osebami z motnjami v duSevnem razvoju
zanesljivo reCem, da je to kar pogost vzorec
odnosa stars ali vzgojitelj na eni in te osebe
na drugi strani. Zato je pomembno, da kriv-
ico, ki so jo doZivele, lahko izrazijo, in s tem
dobijo izkuSnjo o pravicnosti sveta okoli
sebe. Ne kot starsi ne kot njihovi nadrejeni
se ne delajmo nezmotljivo pametne in ideal-
no postene, ker to v resnici nismo. Postav-
liajmo jih v enakopraven polozZaj, ker se one
same ne morejo, odvisne so od nase po-
Stenosti;

e pomodéi in Eustvene podpore. Vedno
potrebujejo naSo pomoc¢, gmotno in be-
sedno praviloma dobijo, Custveno, ki jo Se
bolj potrebujejo, pa vecCkrat spregledamo; te
osebe so neposredne, odprte, naivno po-
Stene in s tem Custveno zelo ranljive, zato
negujmo njihova Custva, ki so najlepsi del
njih in z njimi tudi nadomestijo primanjkljaj
na intelektualnem podrocju. Za takSen nacin
bomo nagrajeni z njihovo brezpogojno lju-
bezen, to pa menda kar veliko Steje. Pra-
viloma resni¢no brezpogojno ljubijo, in to jim
brezpogojno vracajmo;
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e formalnih napotkov za svoje delo in ve-
denje. Ce jim res zelimo pomagati, ¢e jih
imamo iskreno radi, nam nikoli ne more biti
Skoda naSega Casa, ki si ga vzamemo
zanje, da jim svetujemo, da jim pomagamo.
To pa v danasnjem zapletenem svetu nujno
potrebujejo. Marsikdaj nam je nekaj zelo
preprosto, samo po sebi razumljivo in kar
malo pozabimo, da njim ni. Bodimo razu-
mevajoci, strpni in zelo intuitivni; s tem bomo
ustvarili neko novo kakovost odnosov, ki ne
bo plemenitila samo njih, temve¢ tudi nas;
e obcutenja in izrazanja bolecine. Ko jo
izrazijo, Ze Cutijo, zakaj so jo, zato na$
odgovor ne more in ne sme nikoli biti samo:
0, saj bo ze bolje. Treba je prisluhniti,
razumeti in pomagati. Bole€ina je lahko
telesna, to najlaze zaznamo; lahko je
dusevna, to Ze teZe zaznamo; lahko pa je le
nujen klic na pomo¢ iz zunajzavestne
boleCine oziroma tezave, kar pa Se najteze
dojamemo, a je ta klic mogoce bolj nujen kot
druge boleCine. To pa od nas zahteva
zvrhano mero intuitivnosti in tudi poznavanja
osebe, zato je prepoznavanje njihove oseb-
nosti nikoli kon¢ana zgodba;

e ignoriranja nasvetov in ukazov drugih.
Zanesljivo se je ze vsakomur zgodilo, da je
imel Cez glavo dovolj nasvetov ali ukazov
drugih, pa jih je preprosto zavrnil, e je imel
za to moznost ali si je upal. Osebe z mot-
njami v duSevnem razvoju jih morajo vsak
dan ¢ezmerno sprejemati in so upravicene,
da jih kdaj tudi zavrnejo, zato jih ne presoja-
jmo prevec kriticno, Ce to storijo, saj so s
tem mogoce le sprostile ventil pritiska nase
in se bosta njihovo pocutje in vedenje po
takem odzivu uravnotezila;

e odklonitve (reci ne). Pomislite, kolikokrat
vas je imelo, da bi komu rekli ne in ne, pika,
pa bi se kar bolje pocutili. S tem bi potrdili
svojo voljo, si zveCali svojo samozavest in
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svojo osebno mo¢, to pa potrebujemo za
dobro pocutje. Zakaj pa one ne bi smele reci
ne, Ce Cutijo potrebo po tem. Tudi njim
moramo dajati moznosti, da razvijejo mo¢no
osebnostno strukturo in ¢e bo tako, bo kar
naenkrat izginilo veliko tezav, ki se jim bodo
Se malo prej zdele neresljive. Njihov ne
moramo torej veCkrat razumeti tudi kot nekaj
pozitivnega zanje, posledi¢no pa tudi za
nas;

e biti sam, ko zeli$ biti sam. To prvinsko
potrebo jim je treba omogoditi, jih kdaj pustiti
povsem pri miru, Ce si tega zelijo, in jim ne
nenehno stati za hrbtom. To je resni¢na
potreba: ne pozabimo, kako se kdaj za-
premo v sobo, gremo sami na sprehod, se
pogovarjamo z lastnimi mislimi, kar koli
po¢nemo v miru in sami. Naj torej bodo kdaj
same tudi one, v miru, e to Zelijo;

e biti vesel, nasmejan. Vemo, vsak dan, ko
se nismo nasmejali, je izgubljen, zato jim
dajmo ¢im ve€ moznosti vedrega Zivljenja.
Omogocimo jim polozaje, polne optimizma
in veselja; zivljenje samo po sebi res ni
samo mavri¢nih barv, temvec¢ vsak dan pri-
nasa tudi tezave. Zato se vedno trudimo, da
tem ubezimo in si ustvarimo boljSe razmere
bivanja. Osebe z motnjami v duSevnem
razvoju to teze storijo, teze si same ustvar-
ijo prijetno bivanje ali pa si ga sploh ne
morejo, zato potrebujejo naso pomoc¢ za ust-
varjanje optimisticnega dne z nasmehom;

e ne sodelovanju. Zato da se bomo mi
dobro podutili, jim res ni treba vedno in pov-
sod sodelovati, ko si to nekdo izmisli zanje.
Ali smo mi vsi pri tem kaj drugacni, ali ni-
mamo potrebe, da se kdaj preprosto od-
klopimo? Zakaj se ne bi smele one, in ko
bodo dozivele, da jim to obasno omogo-
¢amo, nam bodo nadvse hvalezne.
Verjamem, da je nastetih kar nekaj pravic,
ki nekaterim zelo doslednim starSem ali zelo
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pravovernim pedagogom in andragogom ne
bodo prevec vsec, ker se na videz razliku-
jejo od nacel vzgoje, ustvarjanja dosled-
nosti, oblikovanja osebnosti, ustvarjanja
vedenjske in delovne discipline itn. Toda
Zivljenje je nekaj ve€. Zanesljivo so vse prej
navedene pravice skomine, ki smo si jih vsi
kdaj pa kdaj zazeleli in tudi vzeli, ali pa si jih
kar redno jemljemo in se nato bolje
pocutimo. In zakaj tega ne bi privosciti tudi
osebam z motnjami v duSevnem razvoju, ¢e
prisegamo, da jih imamo radi in jim v Ziv-
lienju Zelimo ¢im vec lepega?

Obcutek biti izpolnjen in zadovoljen je se-
veda popolnoma individualna zadeva,
odvisna od posameznika do posameznika
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in pri vsakomer drugaéna, zato tudi ni vse-
stranskega recepta, kako to storiti. Vemo
pa, kaj moramo storiti, da bi posameznik,
vsaka oseba z motnjo v duSevnem razvoju
to lahko dosegla: ustvariti jim moramo
razmere in moznosti, da v skladu s svojimi
potrebami, osebnostnimi lastnostmi, nagn-
jenji, Zeljami in predvsem sposobnostmi,
izhajajo¢ iz danih (ponujenih, ne kratenih)
pravic, osmisljajo svoje Zivljenje.

Marijan Lacen
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PRAVICA DO ZGODNJE
OBRAVNAVE
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Pogovarjali smo se z Marijo Baci¢, upo-
kojeno specialno pedagoginjo in po-
slanko Drzavnega zbora. Sodelovala je
pri pripravi Zakona o celostni zgodnji
obravnavi otrok s posebnimi potrebami.
Predstavljamo njeno prizadevanje za
pravice oseb s telesnimi in dusevnimi
motnjami v razvoju.

SOZITJE

Kaj ste poceli, preden ste sedli v poslan-
sko klop?

V politiko in na poslansko pot sem vstopila
leta 2014, kot poslanka stranke socialnih
demokratov. Moja poklicna pot pa je bila
povezana z osebami z motnjami v dusev-
nem razvoju. Zacela sem kot specialna pe-
dagoginja v Vzgojnem zavodu za otroke in
mladostnike z motnjami vedenja in oseb-
nosti Verzej, nato pa sem se zaposlila na
osnovni Soli s prilagojenim programom, na
Osnovni Sole IV v Murski Soboti. Zacgela
sem v podalj§anem bivanju, bila razredna
uciteljica, nadaljevala kot pomocnica rav-
nateljice, Stiri leta pred upokojitvijo pa prev-
zela ravnateljevanje.

Kateri programi potekajo na Soli?
Trenutno se na Osnovni Soli IV izvajajo trije
programi: program z nizjim izobrazbenim
standardom, posebni program vzgoje in izo-
braZevanja ter mobilna sluzba.

Kje so Se posebne Sole v vzhodni regiji?
V Pomurju delujejo Se osnovne Sole s pri-
lagojenim program v Lendavi, na pod-
ruzni¢ni osnovni Soli v Ljutomeru in Gornji
Radgoni.

Ste tudi predsednica Drustva Sozitje
Murska Sobota. Ze dolgo?

Clanica Drustva Sozite Murska Sobota
sem Ze veC kot trideset let, predsednica
drustva pa dvajset. Vodenje drustva mi je bil
velik izziv, ker sem v nekem trenutku
zacCutila, da bom na tem podrocju lahko Se
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veliko naredila. In res je bilo tako. Drustvo
je zazivelo in uspehi so se hitro pokazali.

Vas delo v skups¢ini kaj ovira pri voden-
ju drustva?

Moje delo v parlamentu me je pri vodenju
drustva oviralo le tako, da nisem mogla biti
navzoCa na vseh delavnicah, izletih, po-
hodih in drugih dogodkih. Vendar so Clani
izvrSnega odbora in naSe prostovoljne
delavke skrbele za izpeljavo programov in
me dobro zastopale. Pomembne dogodke
in sreCanja pa smo organizirali ob sobotah
ali v mojem prostem Casu.

Kdaj se je zacel pripravljati Zakon o ce-
lostni zgodnji obravnavi otrok s poseb-
nimi potrebami in na ¢igavo pobudo?

Zakon se je v parlamentu zacel pripravljati
leta 2016 na pobudo poslanke Jasne
Murgel in nevladnih organizacij Sonéek in

Sozitje. Sodelovale smo vse poslanske
skupine koalicijskih strank. V parlamentu
sva bili dve specialni pedagoginji in nekaj
starSev otrok s posebnimi potrebami, ki smo
poznali problematiko in pomen sistemsko
urejene celostne zgodnje obravnave otrok
in njihovih druzin. S svojim strokovnim
znanjem smo kolegom v poslanskih sku-
pinah predstavili pomembnost zakona za
otrokov celostni razvoj in tako dosegli pod-
poro zakonu.

Ste pri pripravi zakona sodelovali tudi s
civilnimi organizacijami, z drustvi?

Pri pripravi zakona smo sodelovali z nevlad-
nimi organizacijami in drustvi, kot so Son-
¢ek, Sozitje, Drustvo Downov sindrom in
Vesele nogice. V poprejSnjem postopku je
na terenu potekala SirSa razprava s civilnimi
organizacijami, Solami, zdravstvenimi us-
tanovami in s starsi. Veliko je bilo pripomb
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nevladnih organizacij in starSev, ki smo jih
v veliki ve€ini tudi upostevali. Marsikaj smo
proucili, ugotovili smo, da so nase razvojne
ambulante kadrovsko podhranjene in ne
izpolnjujejo vseh potreb za kakovostni in
celostni razvoj otrok s posebnimi potrebami.
Ambulante niso delovale enotno, ene bolje,
druge pomanikljivo, odvisno od strokovnega
osebja in odnosa.

Ali ste pri pripravi upostevali tudi moz-
nosti za uveljavitev v praksi?

Predvideli smo tudi uveljavitev v praksi, zato
potekajo pilotni projekti v treh centrih, in
sicer v Mariboru, Celju in Kranju.

Koliko ¢asa ste pripravljali zakon?
Zakon se je pripravljal eno leto po rednem
zakonodajnem postopku in je bil v Dr-
Zavnem zboru sprejet 14. julija 2017, veljati
pa je zacel 1. januarja 2019. Zakon je dobro
pripravljen, saj predpisuje vecdisciplinarni
tim usposobljenih strokovnjakov s podrocja
zdravstva, Solstva in socialnega varstva, ki
bodo obravnavali otroka in njegovo druzino
v predSolskem obdobju. Podpore in krepitve
bodo delezni tudi starSi in Clani celotne
druzine. Novost je, da se v obravnavo
pritegne tudi predstavnik starSev iz ne-
vladne organizacije, ki bo s svojimi izkusn-
jami dajal podporo celotni druzini, ki se
znajde v tezavah. Starsi bodo delezni tudi
psiholoske podpore. StarSe je namrec treba
okrepiti in opolnomociti, da bodo laze spre-
jeli svojega otroka, ki mu morajo biti pred-
vsem starsi, ne terapevti.

Kako poteka zgodnja obravnava v Mur-
ski Soboti?

V Murski Soboti, v Splosni bolnici, deluje
razvojna ambulanta Ze deset let, vendar je
veCinoma delovala z nepopolno strokovno
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skupino. Sele lani smo jo zageli sestavljati
in uspelo nam je, da je Ze skoraj v celoti
sestavljena. Razpis je Se za klinicnega psi-
hologa. Zdravnica pediatrinja bo v juniju
opravila specialisti¢ni izpit in takrat se lahko
zaCne obravnava izvajati tako, kot pred-
pisuje zakon.

Kaksne pogoje mora izpolnjevati us-
tanova, ambulanta, kjer naj bi potekala
zgodnja obravnava?

Center za zgodnjo obravnavo deluje v
sklopu javne mreze, ki jo doloCi minister za
zdravje ob soglasju ministrov za izobraze-
vanje in socialno varstvo. Javha mreza
mora zagotavljati regijsko pokritost in
dostopnost storitev glede na populacijo.
Center mora zagotavljati ustrezne,
dostopne prostore za terapije in zdrav-
stvene storitve. Vecdisciplinarni tim se-
stavljajo: zdravnik specialist pediater,
diplomirana medicinska sestra, srednja
medicinska sestra, nevrofizioterapevt, de-
lovni terapevt, logoped, klini¢ni psiholog, so-
cialni delavec, rehabilitacijski pedagog in po
potrebi drugi strokovnjaki, ki morajo izpol-
njevati kadrovske pogoje v skladu s pred-
pisi.

Ali sodelujete pri naértovanju delovanja
centra v Murski Soboti?

Pomagala sem po svojih moceh, pri iskanju
strokovnega osebja, predvsem logopedov,
rehabilitacijskih pedagogov. Opravili smo
veliko srec¢anj, nacrtovanj, pogovorov, us-
meritev in spodbud s strokovnimi sodelavci
in nevladnimi organizacijami za ¢im hitrejSo
in strokovno izpeljavo zakona. Pomagam
tudi pri pripravi podzakonskega akta, saj
sem na Ministrstvu za delo, druzino in so-
cialne zadeve imenovana v delovno sku-
pino za pripravo podzakonskega akta za
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predstavnico druzine in nevladne organi-
zacije. Ministrstva, ki so odgovorna za izva-
janje zakona, namre¢ zamujajo s pripravo
podzakonskih aktov. Niso imenovani Se vsi
centri, kjer bo potekala celostna zgodnja
obravnava. Zdaj prelagajo naloge na Zu-
pane in nevladne organizacije. S tem se ne
morem strinjati, ker menim, da mora o cen-
tru odloc€ati stroka. Prouciti morajo strokov-
no skupino, ustreznost prostorov in naijti
najugodnej$o lokacijo za tiste, ki jim bo
obravnava namenjena. Tudi tukaj sem zelo
dejavna, saj zelim, da bi se ¢im prej zacel
izvajati zakon, ker ga otroci hitro in nujno
potrebujejo.

Kaj vas je spodbudilo h kandidaturi za
poslanko?

Da bom kandidirala za poslanko leta 2014,
sem se odlodila prav zato, da bi lahko ve¢
dosegla na podrocju zakonov, ki zadevajo
osebe s posebnimi potrebami. Dolga leta
sem si v mestni oblini Murska Sobota
prizadevala za ustanovitev svetovalnega
centra, a mi zal tudi kot poslanki ni uspelo.
Razloga sta bila premalo posluha in po-
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manjkanje denarja. Ponosna in vesela pa
sem, da mi je uspelo pri sprejetju Zakona o
osebni asistenci, Zakona o socialnem
vklju€evanju invalidov in Zakona o celostni
zgodnji obravnavo otrok s posebnimi potre-
bami. Ti zakoni so bili dolgo v predalih, a
nam je zadnji ¢as uspelo sprejeti nekaj do-
brega za nase uporabnike. Na volitvah v
letu 2019 ne kandidiram vec, delo pre-
pus¢am mlajSim. Zdaj sem upokojena, a Se
vedno zelo dejavna. Sem predsednica
Drustva Sozitje Murska Sobota in ¢lanica
sveta za invalide v mestni ob¢ini Murska
Sobota.

Sem tudi izvedenka v komisiji za osebno
asistenco. Zadovoljna sem, da sem Se
zmeraj dejavna in da lahko s svojim znan-
jem in z izkuSnjami pomagam tistim, ki to
pomo¢ potrebujejo.

Gospa Marija Baci¢, hvala za pogovor in
Se veliko uspehov pri vasih dejavnostih.

Tereza Zerdin
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INKLUZIJA NI ILUZIJA

Moje prepri¢anje, da so nekateri po-
samezniki z Downovim sindromom lahko
uspesni v inkluzivni Soli, so potrdili tudi
izsledki raziskave. V raziskavo sta bili zajeti
dve mlajSi odrasli osebi z Downovim sin-
dromom, pri katerih je svetovalka v Sveto-
valnem srediS¢u CDI Univerzum v Ljubljani
ocenjevala deset kompetenc vsakdanjega
zivljenja z Vprasalnikom o vsakdanjih ak-
tivnostih INFORM (2008),
(http://vpnz.acs.si/vprasalnik/index.php/848
416/lang-sl). Vprasalnik zahteva branje 128
vpra$anj z razumevanjem, izbiro odgovorov
na sedemstopenjski lestvici, daljSo po-
zornost, dalj ¢asa trajajoCe in intenzivno
izvedbo, racunalniski vpis odgovorov idr.
Obe dekleti sta nastopali samozavestno, saj
imata Stevilne spretnosti za rabo ra-
¢unalniSke podporne tehnologije, obvladata
desetprstno slepo tipkanje, bereta z ra-
zumevanjem, sta zbrani in imata razvite
potrebne socialne spretnosti. 1z odgovorov
vprasalnika je razvidno, da imata razvito
dobro polovico kompetenc vsakdanjega
zivljenja, ki se izrazajo v kljuénih kompe-
tencah, kot so: socialne kompetence, digi-
talna pismenost, izrazanje, sporazumevanije
v maternem jeziku, u€enje ucenja in sa-
moiniciativnost.

Ocenjevane kompetence sta razvijali z in-
tenzivnim ucenjem in urjenjem v spodbud-
nem domacem okolju ter izobrazevanjem v
osnovni in dveletni poklicni $oli. Brez
sposobnosti in spretnosti ter skritin osebnih
kompetenc, kot so pripravljenost za delo,
trud, vztrajnost, ne bi bili tako uspesni. Za
njune dosezke v odraslosti je poleg druzine
zasluzna tudi inkluzivna vzgoja in izobraze-
vanje. Pozitivna stali§¢a Solskih strokovnih
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delavcev do njune vkljucitve, njihova us-
merjenost v pozitivne izide in prepri€anje, da
imata potenciale za u€enje, so omogocili
njuno uspesnost, participacijo in vklju¢enost
med vrstnike. V nadaljevanju bodo pred-
stavljeni nekateri dejavniki, ki so omogodili
njuno inkluzivno Solanje.

Obe sta obiskovali redni predSolski us-
tanovi. Strokovna tima zunajSolskih usta-
nov, v katerih sta bili obravnavani v
predSolskem obdobju, sta ocenila, da imata
visoko funkcionalen Downov sindrom, zato
so podprli zeljo starSev, da bi obiskovali
redno osnovno $olo. Komisija za usmerjanje
prve stopnje ju je usmerila v izobrazevalni
program Prilagojeno izvajanje z dodatno
strokovno pomocjo. To odlocitev je podprla
tudi drugostopenjska komisija. Star$i so ju
vpisali v redno osnovno $olo s podporo rav-
nateljice in Solske svetovalne sluzbe.
VSolanje deklic z Downovim sindromom je
bilo so€asno z odobritvijo ciljno-raziskoval-
nega projekta (2003-2005) z naslovom
UresniCevanje sistemskega pristopa inklu-
zivne Sole v praksi. Projektna skupina
strokovnih delavk z Oddelka za specialno in
rehabilitacijsko pedagogiko Pedagoske
fakultete Univerze v Ljubljani je oblikovala
model sistemskega pristopa inkluzivnega
Solanja obeh deklic z Downovim sindro-
mom. Projektna skupina je izvajala sveto-
valne storitve, podporo in evalvacijo
ucCinkovitosti modela. Sistemski model je
vseboval §tiri elemente: SirSe okolje, Solo,
razreda in potenciale obeh deklic z
Downovim sindromom, ki so se medseboj-
no dopolnjevali.

Solanje deklic je bilo skrbno naértovano in
je potekalo sistemati¢no, da so se lahko
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sproti odstranjevale ovire ucinkovite izvedbe
inkluzije. Pri razvoju in uresni¢evanju mo-
dela je sodelovala tudi dr. Clement Morrison
iz ZdruZenih drZzav Amerike z bogatimi
izkuSnjami inkluzivhega Solanja otrok s
posebnimi potrebami.

Ze pred zagetkom prvega razreda se je sve-
tovalna sluzba sreCala z deklicama na
domu, deklici pa sta si ogledali $olo, mami
sta pripravili seznam njunih vzgojno-izo-
brazevalnih potreb ter seznanili starSe pri-
hodnjih vrstnikov z najpomembnejSimi
znacilnostmi in potrebami deklic. Pred
zaCetkom Solskega leta so vsi ucitelji Sole
dobili temeljne informacije o delovanju
uéencev z Downovim sindromom, zato so

SOZITJE

lahko kompetentno seznanili vse
ucence Sole s posebnimi potre-
bami deklic. Ravnateljica Sole je
izbrala uciteljici, ki sta bili stro-
kovno kompetentni in sta imeli
pozitivna stalis€a do dela z otroki
s posebnimi potrebami. UCiteljici
deklic sta imeli podporo in pomo¢&
Solskega tima, o dilemah sta se
pogovarjali z zunanjimi sode-
lavkami in dobili gradivo, v
katerem so bile predstavljene
znacilnosti, potrebe in u€inkovite
strategije za delo z deklicama.
Mestna obcina Ljubljana je odo-
brila v obeh razredih vzgojitelja
za celoten 3olski dan. Uciteljici z
vzgojiteljema sta v poucevanju
deklicama dajali podporo in
pomoc ter izvajali Stevilne pri-
lagoditve ucenja, organizacije
dela, razvijali socialne spretnosti
za boljSe sodelovanje z vrstniki
idr. Vsakodnevno so se pogovar-
jali s starsi, vedno so imeli pod-
poro in pomo¢ ravnateljice in
specialne obravnave svetovalnih delavk. Na
mesecCnih sestankih celotnega Solskega
tima s ¢lanicami projektne skupine, pogosto
tudi s starsi, sta potekala evalvacija pretek-
lega dela in iskanje reSitev za nove izzive.
Strokovni delavci so namenili precej po-
zornosti tudi ozave$€anju vrstnikov, da so
razumeli in sprejeli razli€ne prijeme, ki jih je
zahtevala obravnava deklic. Vrstniki so
sodelovali z njima, ju podpirali in se veselili
njunih uspehov. Clani $olskega tima so trdo
delali, a je bilo delo z deklicama zanje
strokovni izziv. Usmerjeni so bili v njuna
mocna podrocja, organizirali so dejavnosti,
ki so omogo€ale njun napredek, ker so
poiskali inovativne res$itve za vsakodnevne
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izzive. Deklici sta dosegli standarde znanja
prvega razreda. Strokovni delavci so po-
udarili, da so z obravnavo deklic razvili kom-
petence poucevanja, ki jim omogocajo
boljSe poucevanje vseh ucencev.

Od drugega razreda sta imeli deklici le Se
dodatno strokovno pomo¢€ svetovalnih de-
lavk in absolventk specialno-rehabilitacijske
pedagogike. Vsi so se trudili s prilagajanjem
in izvajanjem razli¢nih strategij pomoci in
podpore za napredek pri u€enju vsakod-
nevnih dejavnosti, izobrazevalnih vsebin in
socialnih spretnosti. Najvec prilagoditev sta
potrebovali pri matematiki. Solski tim je bil
deleZzen mesecne supervizije, nekaj izo-
braZevanja ter podpore in svetovanja dr.
Clement Morris in projektnega tima. V
petem razredu pa sta bili vpisani v isti
razred, saj sta tako dobili ve¢ ur dodatne
strokovne pomoci. Absolventka specialno-
rehabilitacijske pedagogike je izvajala do-
datno strokovno pomo¢, skupaj s clani
Solskega tima so opravljali svetovalne
storitve za ucitelje, soustvarjali reSitve,
vezane na prilagajanje u¢nega okolja, orga-
nizacije dejavnosti in Stevilne druge izzive.
Poudarek je bil vedno na usvajanju kljuc-
nega in Zivljenjsko pomembnega znanja.
Od petega razreda je Solski tim deloval
vedno bolj samostojno. Dekleti sta od pe-
tega do devetega razreda pri predmetih, pri
katerih je bila vsebina kompleksna in ab-
straktna, imeli del ur v razredu in del
izraziteje prilagojenih ur s specialno-reha-
bilitacijsko pedagoginjo zunaj njega. Pri
predmetih, kjer sta imeli veC tezav, bi bila
izvedba olajSana, €e bi imeli znizani stan-
dard, a te moznosti ni bilo, zato je bilo
potrebno veliko truda in inovativnosti
uciteljev, svetovalnih delavcev in specialno-
rehabilitacijske pedagoginje, da sta ucenki
pridobili temeljno minimalno znanje in
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koncali osem let osnovnoSolskega pro-
grama devetletne osnovne Sole, to pa je bil
temelj za uspesno 3olanje v dveletni poklicni
Soli.

Z vklju€evanjem v redno osnovno $olo sta
dosegli edinstven napredek, saj sta pridobili
toliko znanja in socialnih spretnosti, da bi bili
zagotovo uspesni v eni od oblik podporne
zaposlitve v rednem delavnem okolju, a na
zalost te priloZznosti nimata. Veliko so prido-
bili tudi vrstniki, ki so se naucili spostovati
razliCnost. UCitelji ob delu z njima niso razvili
le strategij dobre poucevalne prakse za vse
ucence, temveC so dozivljali tudi obCutek
lastne uspesnosti in zadovoljstva. Eden od
uciteljev je izjavil, da bi vsak ucitelj moral
kdaj videti toliko zadovoljstva v u¢encevih
ocCeh, kot so ga videli pri njiju njuni ucitelji po
dobro opravljeni nalogi. Njuno zadovoljstvo
je poplac¢alo dodatno delo, ki so ga imeli s
prilagajanjem dela zanju.

Inkluzivno Solanje nekaterih otrok z mot-
njami v dusevnem razvoju bi moralo tudi pri
nas postati stalna praksa. Marsikdo bo
odmahnil z roko zaradi prepri¢anja, da je
bilo to mogoce izpeljati le v projektu. S pro-
jektom smo dokazali, da sistemski model
omogoc€a inkluzivho Solanje u€encev z
Downovim sindromom. Navsezadnje to
dokazuje tudi praksa v drugih drzavah. V
bliznji prihodnosti bodo pri nas za u¢ence z
motnjami v duSevnem razvoju sistemski
model v praksi lahko uresniCevali strokovni
delavci Sestih strokovnih centrov, ki ze dve
leti v sklopu Stiriletnega projekta pripravljajo
izvedbene modele inkluzivnega $Solanja
otrok s posebnimi potrebami, tudi u¢encev
z motnjami v duSevnem razvoju.

Dr. Marija Kavkler, redna prof.,
Pedagoska fakulteta Univerze v Ljubljani
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STARSEV POGLED NA
POSTOPEK VKLJUCITVE
OTROKA V REDNO SOLO

Poskuse integracije u€enk in ucencev s
posebnimi potrebami navadno v javnosti
predstavljajo strokovnjaki, ki se s tovrstnimi
otroki ukvarjajo poklicno, manj pogosto pa
starsi otrok. Kot mama dekleta z Downovim
sindromom ali pravilneje trisomijo 21 bom v
tem prispevku orisala pot vSolanja v redno
osnhovno Solo.

Kot navadno je za doseganje cilja, ki e ni
bil dosezen (uspesSna integracija otroka),
potrebna kombinacija poguma, srecCe, na-
klonjenih strokovnjakov in okolice nasploh.
Po naklju¢ju smo v predSolskem obdobju
moje h&erke ziveli v blizini vrtca, v katerem
je ze bil integriran deek z Downovim sin-

SOZITJE

dromom. Tako ni bilo tezko potrkati na nji-
hova vrata. UrSa je bila v vrtcu dobro spre-
jetain je lepo napredovala. V pred-Solskem
obdobju smo obiskovali Svetovalni center
za otroke in mladostnike v Ljubljani, kjer so
nas leto pred vSolanjem UrSe vpra$ali, ali bi
bili pripravljeni sodelovati v tako imeno-
vanem pedagoSkem poskusu — inkluziji
UrSe v redno Solo. Na podlagi dobre vrt-
Cevske izkusnje sva se z mozem odlocila za
tovrstno pot. Seveda pa je bilo treba pred
tem navezati stik z vodstvom Sole v naSem
okoliSu, kamor je ze hodila najstarejSa hci.
Poznavanije Sole je bil seveda tudi dodaten
»plus«. Sola je bila pripravljena, da poskusi
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z integracijo, ter je navezala stik s Svetoval-
nim centrom (mislim, da brez tega vklju-
Cevanje ne bi bilo mogoce) ze leto pred
nacrtovanim vstopom UrSe v prvi razred.
Vodstvo Sole je tudi primerno in pravoCasno
obvestilo starSe prihodnjih soSolcev, ki so
novico dobro sprejeli.

HCerka se je v razredu dobro pocutila in
navezala stike s soSolci, zlasti z deklico, ki
se je preselila v Ljubljano tik pred zaCetkom
Sole in je bila zato malce negotova v novem
okolju. To je bilo v korist obeh!

Danes je UrSa mlada dama, ki obiskuje
Center za izobrazevanije, rehabilitacijo in us-
posabljanje Cirius Kamnik. V programu Po-
mozni administrator se je naucila slepega
tipkanja in osnov pisarniSkega poslovanja.
Zelo jo zanima politika, zveCer le redko iz-
pusti ogled dnevnika. Rada sprehaja naso
psi¢ko Zaro, ob koncu tedna pa skupaj os-
vojimo enega od bliznjih hribov.

Jana Selih, Ursina mama

PRAVICA DO NEODVISNEGA
ZIVLJENJA V SKUPNOSTI

Konvencijo o pravicah invalidov (Convention
on the Rights of Persons with Disabilities),
ki jo nekateri raje prevajamo kot konvencijo
pravic ljudi z ovirami, je Generalna skup-
8Cina OZN sprejela leta 2006, Slovenija pa
ratificirala leta 2008. Zgodovinsko gledano
v njej odsevajo dolgoletne zahteve civil-
nodruzbenih gibanj ljudi z ovirami po enako-
pravnem drzavljanstvu in popolni udelezbi
na vseh podrocjih Zivljenja, ki so s konven-
ravni. Njihov slogan »Ni€ o nas brez nas!«,
ki mo¢no odmeva tudi v duhu in ¢rki kon-
vencije, se morda najbolj srameZljivo uve-
ljavlja prav na podro€ju ljudi z intelektualnimi
ovirami, saj je njihov prispevek pogosto
omejen, posreden, navidezen ali se ga
sploh ne spodbuja, njihove interese pa Se
zmeraj ve€inoma zastopajo drugi. Razis-
kave kazejo, da imajo zelo Sibek vpliv pri
sprejemanju odloCitev o svojem Zivljenju in
toliko bolj pri oblikovanju politik in sluzb,
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nacini predvidene participacije pa pogosto
niso ustrezni in prilagojeni. Vse to govori o
tem, da je treba prispevek ljudi z intelektu-
alnimi ovirami znova premisliti in se spopasti
Z izzivi, ki jih njihova resni¢na participacija
prinasa.

Devetnajsti ¢len konvencije opredeljuje
pravico do neodvisnega zivljenja v skup-
nosti. Govori o tem, da drzave pogodbenice
priznavajo pravico vsem ljudem z ovirami,
da Zivijo v skupnosti, so vanjo polno ude-
leZzeni in v njej sodelujejo. Konkretneje,
ljudje z ovirami morajo imeti enako kot drugi
moznost izbirati stalno prebivalis¢e, se
odlocati, kje in s kom bodo Ziveli, in niso
dolzni Ziveti v posebnem, segregiranem
okolju. Drzave pogodbenice morajo zato z
vsemi potrebnimi ukrepi prepreciti, da bi bili
ljudje z ovirami izlo€eni iz skupnosti. Ti
ukrepi vsebujejo dostop do prebivalis¢a pa
tudi podporne storitve v skupnosti, kot so na
primer osebna asistenca ali pomo¢ na do-
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mu, in vseh prilagoditve, ki jih nekdo potre-
buje za neodvisno Zivljenje. TeZava velike
vecine drzav pogodbenic 8e po desetletju
od ratifikacije je sprejetje podro¢nih zakonov
in ukrepov za vpeljavo konvencije v prakso.
Prizadevanja za deinstitucionalizacijo, na
katero se neposredno nanasa 19. ¢len kon-
vencije, seveda niso nova, saj so od kon-
vencije starej8a vsaj nekaj desetletij, a so z
njo dobila nov zagon in moznost pritiska na
politi¢ne institucije. Temeljna zamisel dein-
stitucionalizacije je, da telesne, senzorne in
intelektualne ovire pa tudi duSevne stiske ne
smejo biti ve€ razlog za kakrsno koli iz-
kljuCevanje ljudi, med katero sodi tudi pros-
torska segregacija. Taka praksa ne le da ni
etiCna, je tudi strokovno napacna in $kod-

SOZITJE

ljiva za ljudi. Bivanje v zaprtih ustanovah utr-
juje ljudi v necenjenih druzbenih vlogah,
krepi obCutek pasivnosti, socialne osamitve,
apati¢nosti, brezizhodnosti, pogosteje so
tudi Zrtve nasilja. Zaradi vsega nastetega pa
tudi zaradi Ze sprejetih mehanizmov (Kon-
vencije ZN o pravicah invalidov, Konvencije
ZN o otrokovih pravicah, Evropske konven-
cije o varstvu €lovekovih pravic in temeljnih
svobo&Cin) se je v preteklih desetletjih
Cedalje bolj poglabljalo spoznanje, da obstoj
velikih ustanov zaprtega tipa za oskrbo ljudi
kaZe na slabo politiko na podrocju socialne
in zdravstvene oskrbe in na krditev
Clovekovih pravic. Pri naCrtovanju deinstitu-
cionalizacije in dolgotrajne oskrbe je
pomembno, da deinstitucionalizacijo razu-
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memo SirSe, ne le kot zapiranje ustanov,
temvec tudi kot spremembo odnosov med
strokovnjaki in uporabniki, prevzemanje
novih druzbenih vlog in vklju¢evanje uporab-
nikov, premik mocCi od strokovnjakov in in-
stitucij k uporabniku pa tudi spremembo
razumevanja oviranosti.

V Sloveniji so potekali trije valovi deinstitu-
cionalizacije — prvi v osemdesetih letih pre-
jSnjega stoletja v vzgojnih zavodih za
mladostnike, drugi v devetdesetih z mno-
Zenjem skupnostnih oblik oskrbe na vseh
podrogjih, zlasti na pobudo gibanj in civilnih
iniciativ, izvedle pa so ga nevladne organi-
zacije; in tretji, ki je v prejSnjem desetletju
potekal v socialnih zavodih, s preselitvijo
doloCenega deleza stanovalcev v bivalne
enote. Po letu 2000 so postali kljucni akteriji
prav posebni socialnovarstveni zavodi. Po-
kazali so, da je mozno preoblikovati institu-
cije, spremeniti nacin dela in preseliti tudi
ljudi z najbolj intenzivnimi potrebami. Ven-
dar se je proces na pol poti ustavil. Skup-
nostnim inovacijam vec€inoma niso sledile
sistemske in zakonske spremembe in jedro
institucij je ve€inoma ostalo nedotaknjeno
(Stevilo ljudi, zaprt, od okolja lo€en sistem,
institucionalna skrbniska kultura), alternative
institucijam pa so ob odsotnosti sprememb
celotnega sistema postale zgolj njihovo
dopolnilo. Tako $e vedno ohranjamo dvotirni
sistem zagotavljanja oskrbe.

V novejSem cCasu govorimo o novem,
»Cetrtem valu« prehoda na skupnostne ob-
like, ki prihaja kot usmeritev in zahteva
Evropske unije. Med pozitivnimi premiki v
tem obdobju je treba omeniti sprejetje Za-
kona o osebni asistenci in Zakona o social-
nem vklju€evanju invalidov, saj oba dajeta
podlago za okrepitev bivanja in oskrbe
odraslih ljudi z ovirami v skupnosti. Omeniti
je treba tudi nacionalni program socialnega
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varstva, ki napoveduje bistveno zmanjSanje
institucionalnih zmogljivosti (od 50 do 80
odstotkov za posamezne kategorije stano-
valcev) v obdobju od 2013 do 2020 in veliko
povecanije sluzb v skupnosti. Uresnicitev za-
stavljenega cilja je sicer zelo odvisna od
sprejetja nekaterih novih zakonov in sis-
temske ureditve nekaterih podrogjih (npr.
dolgotrajne oskrbe, deinstitucionalizacije, or-
ganizacije izvajalskih mrez itn.), obenem pa
je povezana tudi s ¢rpanjem evropskih sred-
stev.

Poleg pozitivnih premikov pa je treba ome-
niti tudi nekatera tveganja in protislovja. Eno
izmed vedjih tveganj v Sloveniji sta transin-
stitucionalizacija (preselitev iz ene institucije
v drugo pod krinko deinstitucionalizacije,
denimo iz posebnih zavodov in varstveno-
delovnih centrov v domove za stare) in rein-
stitucionalizacija (selitev v novo zgrajene
domove, pogosto v bliZini starih zavodov, ki
so namenjeni 50, 70 ali celo ve€jemu Stevilu
stanovalcev). Za zadnje je znadilno, da ne
le po Stevilu ljudi, pa¢ pa tudi sicer ohranjajo
naravo totalne ustanove (institucionalna
rutina, prisilni ukrepi, poudarek na varovanju
in nadzoru). S podpisom Konvencije o prav-
icah invalidov se je Slovenija obvezala k
moratoriju na gradnjo novih struktur
(splosna opomba §t. 5 k 19. ¢lenu konven-
cije). Gradnja ali prenavljanje ustanov za
dolgotrajno oskrbo (ne glede na velikost)
tako nista upravi¢ena do podpore Evropskih
strukturnih in investicijskih skladov (skladi
ESI). Vec je indicev, da so institucije in
drzava Slovenija z razpisi ta nacela krsila.
Tudi obstojeCe namestitvene strukture v
skupnosti presegajo Stevilo stanovalcev, ki
bi jih po mednarodnih standardih $e lahko
uvrstili med sprejemljive in skupnostno us-
merjene (bivalne enote varstveno-delovnih
centrov imajo do 24 stanovalcev). Standard
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za skupnostne oblike bivanja je najve¢ od 6
do 8 stanovalcev. Vsekakor se je v deinsti-
tucionalizaciji treba izogniti kopiCenju
stanovanjskih skupin na enem mestu, v isti
stavbi ali naselju. Pazljivost pa velja na-
meniti tudi temu, da v manjSih enotah in
stanovanjskih skupinah, ki sicer ustrezajo
standardu skupnostne sluzbe po Stevilu
stanovalcev, ne ohranjamo institucionalne
kulture, temve¢ sledimo nacelom vsakdan-
jega Zivljenja. V€asih je navezava na zavod
vidna Ze v imenu, na primer »dislocirana
enota zavodag, ki je znacilno vidno na tabli
pri vhodu v hiSo, kjer je stanovanjska sku-
pina. Neredko se zaradi administrativnih
predpisov v stanovanjsko skupino vozijo ze
pripravljeni obrok iz zavoda, namesto da bi
ljudje $li vsak dan po nakupih in si kaj sami
skuhali. Stanovalci morajo tudi imeti dovolj
vpliva, da si lahko Zivljenje organizirajo tako,
kakor si zelijo.

V preteklih dveh desetletjih je bil v Sloveniji
v oskrbi za odrasle ljudi z intelektualnimi ovi-
rami nedvomno narejen razvoj, denimo na
podrocju zaposlitev, manjsih stanovanjskih
skupin, podpornih oblik samostojnega bi-
vanja in drugega. V prihodnje kaze obliko-
vati Se stanovanjske skupine za ljudi z
razlicnimi potrebami glede intenzivnosti os-
krbe, razvijati intenzivnejSe oblike pomoci
na domu, zagovornistvo, delovne zadruge
in socialna podjetja. Kljub Stevilnim pro-
tisloviem in izzivom v praksi pa ne smemo
spregledati, da so izkusnje ljudi z ovirami, ki
zivijo v skupnosti, naceloma veliko boljSe,
kot so bile, pa tudi tam, kjer niso idealne, si
nihée ne Zeli ve€ nazaj v zavod.

SOZITJE
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VLOGA NEVLADNIH
ORGANIZACIJ PRI
ZAGOTAVLJANJU

KAKOVOSTNEGA ZIVLJENJA

LJUDI Z MOTNJAMI

V DUSEVNEM RAZVOJU

Kakovost zivljenja ljudi z mot-
njami v duSevnem razvoju
Kakovost Zivljenja je dinamicna ka-
tegorija. Izraza posameznikovo tre-
nutno dojemanje stanja glede na
kulturno okolje in sistem vrednot.
Je rezultat interakcije med po-
sameznikovimi cilji in pricakovanji
ter kazalniki uspesnosti, ki so opre-
deljeni za socialno in kulturno
okolje, iz katerega posameznik
izhaja (Brecelj in Svajger, 2013).
Meritve kakovosti Zivljenja, ki te-
meljijo na skupnih izkuSnjah vseh
ljudi pa tudi na edinstvenih, individ-
ualnih Zivljenjskih izkusnjah, dajejo
pomembne informacije o vsebinah
in oblikah podpor, ki bodo rabile za
pridobivanje pomembnih in smisel-
nih Zivijenjskih izkuSenj in dose-
ganja polnega in urejenega Ziv-
lienja.

Cetina (2011) je v svoji raziskavi
kakovosti Zivljenja odraslih z zmer-
nimi motnjami v duSevnem razvoju
primerjala kakovost Zivljenja Zivecih

SOZITJE

doma in Zivecih v ustanovi, kot jo vidijo sami in kot
jo vidijo starsi ter strokovni delavci. Ugotovila je, da
so slovenski odrasli z zmernimi motnjami v du-
Sevnem razvoju, tako tisti, ki bivajo doma, kot tisti, ki
bivajo v instituciji, na prvo mesto med potrebami/zel-
jami postavili samoodlo¢anje. StarSi in strokovni
delavci pa so za razliko od njih na prvo mesto
postavljali gmotno preskrbljenost, nato Custvene
potrebe, osebnostni razvoj pa so postavili na zadnje
mesto (Cetina, 2011: 52).

Preglednica 2: Samoocena potreb in Zzelja
odraslih z motnjami v duSevhem razvoju po
nacinu bivanja

(Cetina, 2011: 51)

Rang Bivajo doma
samoodlo¢anje

Bivajo v instituciji
samoodlotanje
medosebni odnosi Custvene potrebe
pravice gmotna preskrbljenost
gmotna preskrbljenost fizine potrebe
Custvene potrebe pravice

osebnostni razvoj osebnostni razvoj
fizine potrebe medosebni odnosi
socialna vklju¢enost  socialna vklju¢enost

O N O WN —
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VpraSanje samoodlo€anja je za kakovost
Zivljenja ljudi z motnjami v duSevnem raz-
Voju izjemno pomembno, kar zadeva pod-
porne storitve, pa izjemno zahtevno.
Raziskava Morriseja in sodelavcev (Morisse
in sod., 2013) je pokazala, da so strokovni
delavci med podrocji kakovosti zivljenja,
pomembnimi za ljudi z motnjami v du-
Sevnem razvoju, najpogosteje navajali
Custveno blaginjo, medosebne odnose in
samoodlo¢bo, druzinski €lani pa so naj-
pogosteje navajali ¢ustveno blaginjo, so-
cialno vklju€evanje in medosebne odnose.
Pomen, ki ga »skrbniki« pripisujejo ravno
Custveni blaginji, je po mnenju avtorjev
mogoce pripisati temu, da so ljudje z mot-
njami v duSevnem razvoju ranljivi zaradi
razvojnih motenj na kognitivnem in Cust-
venem podroc¢ju. Njihovo okolje pa se pra-
viloma osredotoca na oditnejSe primanijkljaje
na kognitivnem podrocju, manj pa na teze
zaznavne in veliko bolj prikrite primanijkljaje
v Custvenem razvoju. Raziskava pa je raz-

SOZITJE

krila, da tako druzinski ¢lani kot tudi stro-

kovni delavci zagovarjajo »omejeno«
samoodlocbo teh ljudi. Pri tem pa se seveda
postavlja vpraSanje, kje na kontinuumu
»popoln nadzor« — »laisser faire, laisser
passer« je ta, tako imenovana »omejena«
samoodloc¢ba.

V zivljenju ljudi z motnjami v duSevnem
razvoju se tako skoraj vedno pojavlja kdo, ki
jim pomaga oblikovati zivljenje, ki pa zadeve
vidi po svoje in jih po svoje tudi razlaga ter
si jemlje pravico, da presoja, kaj je prav in
dobro zanje. Zato velja prisluhniti pozivu
»Zakaj brez mene? Ne brez mene, prosim!«
(Lacen, 2016).

Nevladne organizacije, ki delujejo na
podro¢ju motenj v dusevnem razvoju

Stevilo nevladnih organizacij, ki delujejo na
podro¢ju motenj v duSevnem razvoju in njim
sorodnih motenj, v Sloveniji naras¢a. To so
ve€inoma humanitarne organizacije, ki jih
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ustanavljajo svojci, tudi na pobudo ali ob
podpori strokovnjakov, ki v javnem zdrav-
stvu in socialnem varstvu ne morejo priti do
obravnav oziroma storitev, ki bi jih njihovi
druzinski ¢lani potrebovali. V svojem delo-
vanju so zavezane Zakonu o humanitarnih
organizacijah (2003), Zakonu o drustvih
(2011) in Zakonu o nevladnih organizacijah
(2018). Nove humanitarne iniciative na
podrocju socialnega varstva in zdravstva
vsekakor pomenijo popestritev razvojnih in
inkluzivnih priloznosti. Tradicionalno pa v
korist otrok in mladostnikov, pri katerih je
tveganje za motnje v duSevnem razvoju, in
za odrasle, ki imajo zaradi teh moten;j status
invalida po Zakonu o socialnem vklju-
Cevanju invalidov (2018) oziroma Zakonu o
druzbenem varstvu duSevno in telesno
prizadetih oseb (1983), delujejo invalidske
organizacije, katerih delovanje dolo¢a pred-
vsem Zakon o invalidskih organizacijah
(2002), zavezane pa so tudi Zakonu o
drustvih (2011) in Zakonu o nevladnih orga-
nizacijah (2018).

Zakon o invalidskih organizacijah je vpeljal
tudi reprezentativne invalidske organizacije,
katerih naloge so:

* predstavljanje in zastopanje invalidov in
njihovih interesov v dialogu z organi na
drzavni in mednarodni ravni;

* predlaganje, v skladu s predpisi, pred-
stavnikov invalidov v delovna telesa pri
drzavnih in drugih organih, ki obravnavajo
vpra$anja invalidov;

« predlaganje ali imenovanje predstavnikov
invalidov v organe istovrstnih mednarod-
nih organizacij in zdruzen;;

* povezovanje in usklajevanje interesov z
drugimi invalidskimi organizacijami.

Na podro¢ju motenj v duSevnem razvoju je

status reprezentativne invalidske organi-

SOZITJE

zacije pridobila Zveza SozZitje, saj deluje na
celotnem obmod¢ju drzave, ugotavlja in
zagovarja interese invalidov, izvaja pro-
grame, ki dopolnjujejo javno sluzbo na
podrocju socialnega varstva, ter zajema vec
kot 33 odstotkov invalidov z motnjami v
duSevnem razvoju.
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Zakon o invalidskih organizacijah sicer
navaja mozne vire sredstev za delovanje
teh organizacij, do katerih pa ni lahko priti.
Ceprav je eden od ciliev Akcijskega pro-
grama za invalide 2014-2021 (Ministrstvo
..., 2014) razvijanje vloge invalidskih orga-
nizacij s trajnim, stabilnim, zadostnim in
neodvisnim financiranjem iz Fundacije za fi-
nanciranje invalidskih in humanitarnih orga-
nizacij — FIHO ter krepitev programskega
financiranje, se invalidske organizacije Se
vedno soocajo z letnimi, torej kratkotrajnimi
razpisi FIHO in drzave Slovenije, tudi
Evropske unije. V takih ad hoc razmerah se
seveda postavlja vpraSanje, ali je na pod-
roCju motenj v duSevnem razvoju sploh
mogocCe dosegati cilje programov, kot
jih zahteva zakonodaja in so namenjeni
zboljSevanju zivljenja teh ljudi.

SOZITJE

Programi, ki so namenjeni ljudem z mot-
njami v dusevnem razvoju, morajo ustrezati
trem temeljnim merilom. Omogocati morajo
njihovo Custveno zadovoljenost, zagotavljati
konstruktivne dejavnosti in dosegati oseb-
nostno potrjenost. Merila za dodelitev sred-
stev pa so praviloma usmerjena v zado-
voljitev materialnih in telesnih potreb in
pogoji za zadovoljitev Custvenih potreb so
bolj ali manj spregledani. Zadovoljitev nji-
hovih Custvenih potreb zahteva namre€ ve-
liko pristnega stika in dobrega poznavanja
njihove osebnosti in odzivov. Za vse to pa
je enota »leto« popolnoma neustrezna. Pri
zagotavljanju konstruktivnih dejavnosti pa je
Se vedno prevladujoe mnenje vecinske
druzbe, da ljudje z motnjami v duSevnem
razvoju lahko v neskon¢nost opravljajo
enako, monotono in nekonstruktivno delo.
Ker se ne znajo ali pa si ne upajo upreti se,
postanejo »teZavni«: ne Zelijo ve€ prihajati
na delo, postanejo nemirni, agresivni ali
apaticni, imajo glavobol ali pa »zbolijo« kako
drugaCe. In tako se odpro vrata me-
dikalizaciji. Namesto da bi »zdravili« po-
nudbo dejavnosti, se lotijo njihovega
uporabnika. Tako postane tako rekoC
nemogocCe, da bi Clovek z motnjo v du-
Sevnem razvoju dozivel obCutek osebne
potrjenosti. Poleg tega so dnevno izpostav-
lieni polozaju, da se njihova osebna vred-
nost zaradi sicer res objektivne danosti
zmanjSanih  sposobnosti  podcenjuje
(seveda najveckrat nenamerno), in to zni-
Zuje njihovo subjektivno pozitivno oceno
samega sebe. Odgovor na to niso programi,
ki naj bi vec€inski druzbi dokazovali, »kaj vse
zmoremo, temvec€ programi, ki so v skladu
s potrebami in zeljami teh ljudi (in ne nji-
hovega okolja), (Lacen, 2016: 17-21). Tudi
financerji so veliko bolj naklonjeni »ucin-
kovitim« programom z enostavno merljivimi
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ucinki, ki jih je mogoCe doseci v kratkem
Casu. Posebno indikativen pa je problem
zagotavljanja sredstev za predstavnistvo,
zagovornistvo in samozagovornistvo ljudi z
motnjami v duSevnem razvoju. Ta del delo-
vanja invalidskih organizacij je v izrazito po-
drejenem polozaju v primerjavi z izvajanjem
storitev. Ceprav to ni samo slovenski prob-
lem (Divjak in Forbici, 2017), ni zato ni¢
manj pere€. Pri tem velja povedati, da je
nekaj veC posluha za programe samo-
zagovornistva, vendar bolj v vlogi usposab-
ljanja kot pa aktivnhe udelezbe v demo-
kratiCnih procesih druzbe, v katerih ljudje z
motnjami v duSevnem razvoju Zivijo. Po-
sebno breme pomeni tudi kopiCenje zakon-
odaje, ki ureja delovanje invalidskih
organizacij. Normativno urejanje podrodja,
ki naj bi zagotovilo ucinkovitost in pregled-
nost delovanja, ga z vedno novimi zahte-
vami v resnici hromi in siromas$i bogato
slovensko tradicijo drustvenosti in prosto-
voljstva. Zato se postavlja vprasanje, ali ni
moc¢no poudarjena teznja po profesiona-
lizaciji nevladnih organizacij (Strategija ...,
2018) eden od poskusov izboljSanja izidov
politike »ustvarjanja delovnih mest« in ak-
tivne politike zaposlovanja, ne pa tudi na-
menov in ciliev nevladnih iniciativ na
podrocju kakovosti Zivljenja uporabnikov.
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SE VEDNO NE VEM, KAKO
NAREDITI, DA BO PRAV

Ko smo bili sredi osemdesetih let z naSo dek-
lico pred vpraSanjem, kako se v$olati, kam
se vSolati, smo bili vsi v druzini, Se posebno
pa jaz, v veliki stiski. Naj vendarle poskusimo
v rednem programu osnovnoSolskega izo-
brazevanja ali naj jo vSolamo v Solo s pri-
lagojenim programom, smo se sprasevali. Po
pogovorih na centru za socialno delo, na dis-
panzerju za psihohigieno otrok in mladine,
kamor smo bili napoteni iz razvojne ambu-
lante, po poprejSnjem obisku Sole s prilago-
jenim programom in pogovoru z njihovim
strokovnim timom smo se vseeno odloéili, da
se v3ola k njim. Se danes imam v spominu
dobrohotne nasvete strokovnjakov: ne vSo-
lajte je v redno osnovno Solo, pretezko bo,
ne bo zmogla, in ker ne bo uspesna, nikoli ne
bo dobila potrditve, ne bo zadovoljna, in to se
ji bo poznalo na samopodobi in osebnostni
rasti.

Dolgo sem se spraSevala, ali smo naredili
prav, a sem si vseeno nekako pritrjevala, da
je bila ta odlo€itev pravilna. Danes, ko priha-
jajo z novo zakonodajo spremembe, ko
vidim, da druzba in tudi stroka gledata na ta
problem drugace, se v meni spet budi to
vprasanje. Smo ravnali prav? Ali ne bi bilo
boljSe, e bi bila takrat vztrajna in bolj na
njeni strani ... In e bi bila bolj na njeni strani
potem, ko so bile tudi v prilagojenem pro-
gramu teZave — res so bile! — in so nam sve-
tovali prekategorizacijo in je bila usmerjena
v oddelek vzgoje in izobrazevanja. Ko sem
letos marca pred dnevom Downovega sin-
droma gledala film tedna, se je v meni spet
prebudilo to vprasanje.

Ali pa takrat, pred vec kot tridesetimi leti, ni

SOZITJE

Slo drugace ob ciljih in standardih takratnega
Solskega sistema. Ni Se bilo prilagoditev in
nizjih standardov in je to pac bila pot, ki jo je
ponujal sistem, in bo, hvala bogu, laze za
otroke s posebnimi potrebami in njihove
starSe danes. Da bo $ola po njihovi meri v
domacem kraju in jih ne bo treba vsak dan
voziti v ve€ kot dvajset kilometrov oddaljen
kraj. V mesto. In to sedem, osem let starega
otroka!

Na$a odrasla in precej samostojna héi je tako
ze nekaj let vklju¢ena v varstveno-delovni
center, kjer smo verjetno edini starsi, ki ni-
mamo podaljanih roditeljskih pravic. Ob
njeni polnoletnosti tega nismo urejali, ne vem
zakaj ne, nih¢e nam ni svetoval, nas opozo-
ril na to, pozneje pa smo bili spet v dilemi tudi
pri tem. Naj si to uredimo ali ne, kaj je zanjo
najboljSe? Ker smo izhajali iz tega, da mno-
go stvari razume in da je precej samostojna,
da ji je treba samo stati ob strani in ji sveto-
vati, si podaljSanih roditeljskih pravic nismo
uredili. V zivljenju pa se seveda pojavijo
tezave. Ko greva na pregled k specialistu in
se tudi sama »stiS¢im« v ambulanto, sledi
vpra$anje: Kako, zakaj, zakaj naj bi bila pri
pregledu in pogovoru poleg odrasle osebe,
ki ji sploh ni videti, da je z njo kaj narobe. Ko
pa povem, da je h&i oseba s posebnimi
potrebami, sem vprasana (ne vedno, ker vsi
ne vedo za to), ali imam podalj$ane ro-
diteljske pravice. Najlazje je, ko héi na vratih
ambulante zahteva: »Mami, pojdi z menogj
noter.« Tako potekajo tudi stvari, ko urejava
kaj na banki, na zavarovalnici, ko sva urejali
za varstveni dodatek in Se kje. Vem pa, da
po novi zakonodaji instituta podalj$anih
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roditeljskih pravic ne bo ve¢, tako da se mi
zdi, da tu nismo ni¢ izgubili in bo h¢i potre-
bovala le skrbniStvo, in to le za nekatere
primere.

Nova zakonodaja prinasa tudi moznost za-
poslitve v obi¢ajnem delovnem okolju, in kar
je 8e pomembnejSe, moznost prehajanja iz
statusa v status. Do zdaj te moznosti ni bilo.
Ce bi se oseba s posebnimi potrebami
vseeno zaposlila, bi izgubila status invalida
in ob zelo verjetni izgubi zaposlitve — kdo pa
naj bi bil v storilnostno usmerjenem sistemu
prej odpusCen kot najSibkejsi, tisti, ki ne
dosega norme ? — bi ostala brez svoje so-
cialne varnosti, ki jo daje nadomestilo za in-
validnost. Zdaj pa beremo in sliSimo, da je z
Zakonom o socialnem vklju€evaniju invalidov
drugace. In naSe dekle to ve. Skupaj sva bili
na posvetih, izobrazevanjih, predstavitvah
samozagovornistva, pozna zgodbo Druge
violine, po televiziji je gledala uporabnike
storitev varstveno-delovnega centra nekje na
Gorenjskem, ki delajo v slas¢i¢arni hotela,
njeni prijatelji drugod po Sloveniji delajo, pol-
nijo police trgovskih centrov in mi rece:
»Mami, jaz bi tudi delala. Ce bi bila pri nas
Druga violina, bi tudi rada delala v njej, pa
pecivo bi tudi pekla, ¢e bi mi kdo malo po-
magal.« Pri nas pa Druge violine in hotela ni
in jaz vem, da je obi¢ajno delovno okolje trdo
in da bi bilo vanj varno vstopiti samo v sklopu
projekta, ki bi ponudil podporno zaposlitev,
tako da si varovan in se lahko tudi varno
umaknes. In razmisljam naprej: pa saj ji tudi
varstveno-delovni center, kjer je sprejeta in
varna, daje zaposlitev pod posebnimi pogoji
in tam uspesno dela v lastnem programu
nakita, je natanc¢na pri izdelavi vizitk in rada
dela v Siviljski delavnici.

Porajajo pa se mi $e druga vprasanja.

Ce sem bila takrat, ko smo se pogovarjali o
njenem izobrazevanju, sredi svojih tridesetih
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let, sem danes za vec kot trideset let starejSa
in razmisljam, kako urediti stvari za ¢as, ko
me ne bo ve€. Na razli¢nih oblikah izobraZe-
vanja Sozitja vidim, da je to eno najpogoste-
j8ih in najtezjih vpraSanj starSev. Kako
poskrbeti, da bo prav za otroka s posebnimi
potrebami in za sorojence. Govorila sem ze
s pravniki, s starsi, ki so stvar uredili tako ali
drugace, sliSala sem razlicne zgodbe in po
vseh pogovorih, svetovanjih in vsem razmis-
ljanju $e vedno ne vem, kako narediti, da bo
prav. Da bo prav pred mojo vestjo, Bogom in
svetom.

Ko konCujem te svoje natroske razmisljan;,
me h¢&i vpra$a, kaj piSem. Ko ji povem, da
nekaj za Na$ zbornik, mi, ker ima slab dan —
ti k sreCi niso prav pogosti — re€e: »O meni
in je v Clanku predstavljena samo kot moja
héi, in jaz, ki piSem, sem samo njena mama.

Mama
Fotografije s kroglo so nastale v Oddelkih vz-

goje in izobrazevanja Centra Janeza Levca
ob dnevu Downovega sindroma
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‘JEKT LAHKO JE BRATI

O CEM PISEMO TOKRAT V NASEM ZBORNIKU?
PISEMO O PRAVICAH.

PRAVICE LJUDI SO DOLOCENE Z ZAKONOM.

NA PRIMER: PRAVICA DO ZGODNJE OBRAVNAVE,
PRAVICA DO IZOBRAZEVANJA,

PRAVICA DO DELA,

PRAVICA ODRASLIH DO ODLOCANJA,

KJE BODO ZIVELI.

VSI LJUDJE IMAJO TUDI PRAVICO DO LJUBEZNI.
ZA VSE PRAVICE SE JE TREBA BORITI.

Tereza Zerdin

SOZITJE 30 NAS ZBORNIK



oooooooooooooooo[ Pleall ste mam }oooooooooooooooo

.5 4

CEST|TYR OB RHZ/\JD\MN
DREVNON EG, & SWROMA

CESTITKA OB DNEVU DOWNOVEGA SINDROMA
CESTITKA VSEM, KI SIROM SLOVENIJE PRAZNUJEMO Z ROKO V ROKI IN
ZAPOJEMO VSE NAJBOLJSE OB NASEM PRAZNIKU. DA BI SE VRSTO LET
PRAZNOVALI IN S| ZAPELI PESMICO VSE NAJBOLJSE. NAJ PONESEJO LEPE
MISLI MED NAS. VESELI SMO DOBRIH LJUDI, KI NAM STOJIJO OB STRANI Z
LJUBEZNIJO.

BITI MAMA IN DRUZINA NI LAHKO, AMPAK NASMEJANIH LIC ZARI PESEM,
LJUBEZEN MAMINA.

NAJ POVEM, TUDI JAZ KOT MAMICA SEM PONOSNA NA SVOJO HCERKO, KI
BO TUDI MAMICA.

TUDI JAZ SEM ZA PRAZNIK V MISLIH Z VAMI IN SE VAS VEDNO SPOMINJAM.

MOJCA RENKO

V82 SE M 2UAM] VMISLIH oV 82
VED OSPOMINAAM NAVIE VAL
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Anka Pori, univerzitetna diplomirana psihologinja

SIHOLOSKI KOTICE

O PRAVICI DO LJUBEZNI

Pred dnevi sem imela malo daljSi tele-
fonski pogovor z Mihovo mamo. Klicala
je, ker je bil sin, ki sicer Zivi v ustanovi,
zelo nesreCen. Samo jokal je, ze prej v
telefon in tudi, ko je priSel za konec tedna
domov. Zaljubljen je. Vse je bilo tako
lepo. Bil je sreen in zadovoljen. In to je
najvec, kar si starsi Zelijo zanj. Tudi oni
so bili srecni.

Miha in njegova izvoljenka sta ze
nacrtovala, da bosta zaZivela kot par.
Njegova mama in oCe ne bi imela ni¢
proti. Dekletova mama pa je zvezi
odlo€no naredila konec. Dekle ne biva
veC v ustanovi. Vsak delovni dan se vozi
v varstveno-delovni center. Moznosti za
njuno sreCevanje so kar najmanj$e. Tudi
na telefon se mu ne oglaSa ve¢, menda ji
ga je vzela mama. Njena mama tudi ne
dovoli, da se druzita.

Miha zelo trpi. Nervozen je in nemiren.
Ne more razumeti, zakaj ne sme vecC
drzati svoje deklice za roko, se poljubljati
z njo in jo objemati. Tezko mu je tudi ra-
zloziti razloge one druge mame za take
ukrepe.

Mihovi starsSi so poskusali navezati stik z
dekletovo mamo in se pogovoriti z njo, a
ju je odlo€no zavrnila: »Moja héi ne bo
zivela partnerskega zivljenja. Tudi spol-
nosti med njima ne odobravam. Do sedaj
je Cisto lepo zivela brez tega in tudi

SOZITJE

vnaprej bo,« je prepri¢ana. Nobeno pre-
govarjanje o pravicah odraslih z motnjo v
duSevnem razvoju se je ni dotaknilo. Mi-
hova mama se boji, da bodo morali stopiti
do psihiatra in sinu pomagati z zdravili,
da se bo umiril.

Po tem pogovoru sem se spomnila neke
druge, lahko bi rekla zalostne zgodbe
izpred desetletij. Deklica z zmerno mot-
njo v duSevnem razvoju je bila zelo lepa.
Zavedala se je tega, saj ji je to marsikdo
povedal. Moski so se je dotikali, ¢e so le
mogli. Ob tem se je telesno, spolno
zbudila. Ugotovila je, da je to prijetno, da
ji je to vSeC€. In je iskala Se vec€ tega. In
dobila. Odziv starSev je bil buren. Nad-
zorovali so jo na vsakem koraku in ji
onemogocali stike z moskimi, ki so izrabl-
jali njeno naivnost in slabSo zmozZnost
presoje polozaja in posledic te.

Potem pa se je zaljubila. Fant je bil njen
sodelavec v delavnici. Lepo sta se imela
skupaj. Druzila sta se, se pogovarjala in
se drzala za roke. Tudi poljubljala sta se.
In zaZelela sta si tudi telesne bliZine. Fan-
tovi starSi bi dovolili, da bi lahko kak
konec tedna prespala pri njih. Dekletovi
pa nikakor. Nastopili so zelo odlo¢no.
Prekiniti je morala zvezo, in to takoj.
Nekaj ¢asa celo ni smela v delavnico. Da
se bo ohladilo, so menili starsi. In se je
sCasoma. A cena je bila velika.
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Starsi so dekle kmalu po tem zaceli voditi
k psihiatru. Bila je depresivna in anksi-
ozna. Postopoma so se zacele pojavljati
resne duSevne tezave, ki so z leti pre-
rasle v duSevno bolezen. Brez take in
drugaCne medikamentozne pomoci ze
dolgo ne more vec Ziveti.

Ne moremo z gotovostjo trditi, da se
duSevna bolezen pri njej ne bi razvila, Ce
bi takrat lahko zaZivela partnersko Zivl-
jenje in bila Custveno, socialno in spolno
poteSena. Zagotovo pa bi lahko bila
takrat sreCnejSa. In srecni ljudje so prav-
iloma bolj zdravi, telesno in dusevno.
Osebe z motnjami v duSevnem razvoju
imajo pravico do Custev, tudi do Custev
ljubezni do nasprotnega spola (in tudi do
morebitnega razocaranja ob tem). Imajo

pravico do partnerskega Zivljenja z
doloCeno strokovno pomocjo in sveto-
vanjem. Imajo tudi pravico do spolnosti,
Ce so zrele za njo. A vse to je pogosto le
na ravni besed, v praksi pa drugace.
Predsodki nekaterih starSev do tega Se
zelo moéni. Ce imajo starsi podalj$ane
roditeljske pravice za odrasle otroke z
motnjo v duSevnem razvoju, to Se ne
pomeni, da imajo pravico do prikrajSanja
svojih odraslih otrok za Custva, za
odraslo socialno zivljenje in za njihovo
spolnost.

Starsi (in tudi strokovni delavci in SirSa
druzba) si bodo morali Se veliko prizade-
vati za razbijanje in razgraditev svojih
okostenelih staliSc.

SOZITJE
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e iz Zveze Sozitje

direktorica: Mateja De Reya

Novic

Za nami je ze polovica leta in nacionalni programi se izvajajo s »polno paro«.
Letos bomo organizirali enainpetdeset tedenskih dejavnosti v programu
vsezivljenjskega ucenja, vanje sodita tudi seminar za fante in dekleta ter se-
minar za pare. |zpeljali bomo sedem programov stiriletnega cikla ter enajst
terminov ohranjanja psihofizi€nega zdravja druzin. Tudi prijav na tematske
vikend seminarje (Spodbujanje zdravega nacina Zivljenja, Komunikacija v
druzini in Varna uporaba interneta) je veliko. Seveda pa bomo oziroma smo
Ze tudi letos organizirali seminarje za babice in dedke, sorojence in pro-
gram za otroke in najstnike.

Uspes$no smo izpeljali vse izobrazev
spremljevalce in druge izvajalce pr
vedno ve¢ nasih sodel
in koristno.

anje za vodje programov pa tudi za
. ’ Programov. IzobraZevanja se udelezuje
aveeyv; to kaze, da je take vrste izobraZevanje potrebno

Marca smo na izvrSnem odboru pregledali delo v preteklem letu, 22. maja pa
smo imeli redno letno skupsc¢ino. Vsa nasa drustva so v marcu organizirala
obéne zbore. Predsednica in direktorica sta se z veseljem odzvali povabilom
in se, kolikor je bilo mogoce, obcnih zborov tudi udelezili.

. ke

oziroma partnerii pri dveh mednarodnlhﬂr‘)‘;c:jsivu
iio knjizic, Ki iio 0 zdravju, pa

i serijo knjizic, ki govorijo o i e w

. sme:njen druzinskemu izobrazevanju in vsezV

v duSevnem razvoju prek kuhgnja invvrt.-
leni udeleZili projektnin srecan),

Na Zvezi Sozitje smo nosnl_czl
tih. V sklopu enega bomo |z.
drugi projekt pa e n? :
oseb z motnjami
beh projektov SO S€ zlapos
nizirano v Ljubljani.

in spolnosti,
lienjskemu uéenju
narjenja. V okviru 0
eno od teh je bilo orga
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Direktorica je vsak mesec po Skypu sodelovala na sestankih Inclusion inter-
nationale — v komisiji za sprejem novih ¢lanov v to mednarodno organizacijo.
Aprila je tako sodelovala tudi na sestanku finan¢ne komisije, katere ¢lanica je,
pri nasi evropski organizaciji Inclusion Europe. Na zaCetku junija pa sta bili or-
ganizirani konferenca in skups¢ina Inclusion Europe, tokrat v Vilni v Litvi.

zakonik. Zveza Sozitje je predvvsem na
osti oseb z motnjami v dusevnem
licne asnike in Studio ob 17.00 na

zazivel nov Druzinski

vice in poslovne sposobn
v zaraz

Aprilaje Vv celoti
temo volilne pra 0 e
razvoju sodelovala v vrsti intervjuje

RTV Slovenija.

Predstavniki Zveze SoZitje so se skupaj z nasimi &lani udeleili predstavitve
programov kandidatov za evropske poslance, ki jih je organiziral Nacionalni
syet invalidskih organizacij Slovenije v Ljubljani 15. maja 2019. Ob tem so kan-
didate opozorili, da je treba programe predstavljati v lahko razumljivem jeziku.
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TRIDESET LET KLUBA PRIJATELJEV

Na pobudo gospe Slavke Poto¢nik so se
leta 1988 zaceli sestajati »klubovci« najprej
na Ravnah in v MeZici. Leto pozneje je bil
uradno ustanovljen Klub prijateljev s po-
mocjo Centra za socialno delo Ravne, vodili
sta ga direktorica Zmago Prost in predsed-
nica Drustva SoZitie MezZiSke doline Erika
Zagar.

Med pobudniki kluba so bili tudi Jelka Ko-
vaC, Vojka Lipovsek Polc, Alja Verdinek,
Meta Hohnjec in Janko Ogris ter JoZe Se-
delSak. Ker ni popolne dokumentacije ob
nastajanju, se opraviCujem, ¢e sem ka-
terega izpustila.

Prva sre€anja smo imeli na Centru za so-
cialno delo Ravne na KoroSkem, kjer smo
ob kavi ali €aju poklepetali, imeli smo ust-
varjalne delavnice, $li smo na krajSe spre-
hode.

Dolga leta je bila vodja kluba Jelka Kovag, ki
smo ji pomagali prostovoljci. Iskali smo
razne moznosti, kako ¢im bolj kakovostno
preziveti €as druzenja, kako krepiti in iz-
bolj8ati psihofizicne sposobnosti Clanov,
kako se Siriti in spoznavati SirSe druzbeno
okolje. Prva pobudnica, Rezka Petek, je na
izvrSnem odboru predlagala, da bi Clane
kluba prvi€ povabili na prigrizek v javni lokal.
V vseh teh letih je delovanje kluba zelo
napredovalo na vseh podrodjih. Vsako leto
na pobudo »klubovcev« zbiramo predloge,
kaj in kako bomo delali naslednje leto.
Tako smo obiskali Zze Javni gasilski zavod
Ravne, policijsko postajo in reSevalno
postajo na Ravnah, sodis¢e v Slovenj Grad-
cu. Obiskali smo Koroski radio, kjer so nasi
¢lani lahko govorili v Zivo. Vsako leto se
udelezimo sre€anja z vojnimi veterani iz
Rus, kjer ob nabiranju kostanja na Zavcer-
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jevem vrhu vedno preZivimo lep dan. Imeli
smo glasbene delavnice, obiskali smo nekaj
gledaliSkih in kino predstav. Organizirali
smo medgeneracijske tabore (zdaj jih ime-
nujemo vikend seminariji).

Clani kluba so si verjetno $e posebno za-
pomnili adrenalinsko voznjo z balonom,
obisk kmetije Klanénik, ogled oddaje Na
zdravje v studiu TV Slovenija, v vladni palaci
smo obiskali predsednika drzave. Skupaj s
taborniki smo sodelovali v vseslovenski ak-
ciji OcCistimo Slovenijo, obiskali smo Zivalski
vrt v Ljubljani in Celovcu, ogledali smo si
Minimundus ter se druzili z opicami v Affen-
bergu v Avstriji.

Sli smo na dalj$e pohode in krajse spre-
hode. Skrbimo za rekreacijo: kegljanje, pla-
vanje, balinanje, sankanje. O fotografiranju
nam je predaval gospod Ivko, o lovu in lov-
cih smo posludali gospoda Kocnika, o po-
tepu po Tajski pa nam je predaval gospod
Gregor. Ogledali smo si tudi predboZi¢ni
Mozirski gaj.

Ob tej priloznosti bi se rada zahvalila nek-
danji predsednici drustva Danici Ozimic za
njeno podporo pri vodenju kluba. Prosto-
voljke in prostovoljci DruStva SoZitie Me-
Zi8ke doline smo se vsa leta trudili, da bi
polepsali in popestrili Zivljenje ¢lanom kluba.
Hvala vsem prostovoljcem za nesebi¢no
pomoc¢ pri delovanju Kluba prijateljev.

Toncka Vrbnjak,
vodja Kluba prijateljev
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POSVET OB DNEVU DOWNOVEGA SINDROMA

Generalna skup$€ina Organizacije zdru-
Zenih narodov je pred S&tirinajstimi leti raz-
glasila 21. marec za svetovni dan Down-
ovega sindroma. Drustvo Downov sindrom
Slovenije deluje Ze od leta 2013, Se prej pa
je delovalo kot sekcija Drustva Sozitje Ljubl-
jana. Leto$nje praznovanije je potekalo pod
geslom Nih&e naj ne ostane zadaj. V skladu
s tem je potekal tudi Posvet o pravnem in
druzbenem poloZaju odraslih z motnjo v
duSevnem razvoju, ki ga je v sodelovanju z
Drustvom Downov sindrom Slovenije in
Zveze Sozitje pripravil |. razred za zgo-
dovinske in druzbene vede pri Slovenski
akademiji znanosti in umetnosti.

NavzoCe sta na posvetu nagovorila
predsednik SAZU akad. Tadej Bajda in
akad. Alenka Selih. O pravnem polozaju
ljudi z motnjo v duSevnem razvoju so govo-
rili strokovnjaki s Pravne fakultete: dr. Bar-
bara Novak o sposobnosti odraslih z motnjo
v duSevnem razvoju za samostojno od-
lo¢anje, dr. Grega Strban o socialni varnosti,
dr. Gregor Dugar o pravnoorganizacijskem
statusu pokroviteljskih organizacij s pod-
ro€ja varstva odraslih, dr. Filip Dougan o
uCinkovitem dostopu do sodnega varstva
odraslih in dr. Katja Filip€i¢ o nasilju nad
odraslimi z motnjo v duSevnem razvoju. O
pomenu socialnega dela pri zagotavljanju
vklju€ujoCega Zivljenja ljudi z motnjo v du-
gevnem razvoju je govorila dr. Gabi Ca-
¢inovi€ Vogrin€i¢ s Fakultete za socialno
delo, o pravici do samostojnega Zivljenja v
skupnosti dr. Mojca Urek, prav tako s Fakul-
tete za socialno delo, dr. Marija Kavkler s
Pedagoske fakultete je govorila o pomenu
inkluzivnega izobraZevanja za Zivljenje od-
raslih z motnjo v duSevnem razvoju, dr.

SOZITJE

Katja Vadnal pa je predstavila viogo nevlad-
nih organizacij pri zagotavljanju kakovost-
nega Zivljenja ljudi z motnjo v duSevnem
razvoju.

V uvodu posveta je bila predstavljena knji-
zica Downov sindrom — kaj to pomeni? Knji-
Zico je z dovoljenjem nem8kega zdruZenja
za Downov sindrom prevedla skupina
sludateljev nemskega jezika pri Univerzi za
tretje Zivljenjsko obdobje, ZaloZzba Rokus-
Klett pa jo je brezplacno natisnila in raz-
poslala vsem vrtcem in Solam v Sloveniji.

Tereza Zerdin
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ZBOR CLANOV MEDOBCINSKEGA DRUSTVA
SOZITJE MENGES IN DONACIJA KNJIG

V petek, 15. marca 2019, smo imeli ¢lani
Medobcinskega Drustva Sozitje iz Mengsa
zbor ¢lanov, ki je potekal v Kulturnem domu
v Grobljah.

Predsednica dr. Tatjana Novak je v uvod-
nem nagovoru pozdravila navzoce, po-
sebno zupana Obcine Komenda Stanislava
Poglajna in podzupana Obcine Menge$
Boga Ropotarja. Oba sta pohvalila delo
drustva, predsednice in prostovoljcev, star-
Sev in skrbnikov, ki delujejo v sklopu drustva
s skrbjo za osebe z motnjami v duSevnem
razvoju, ter poudarila vlogo ob¢in, da pri de-
lovanju drustva denarno pomagajo v skladu
z moznostmi. Vsem ¢lanom sta zaZelela us-
peSno delo Se naprej ter Cestitala za dan
Zena in materinski dan.

SOZITJE

Program so popestrili Soncki, mlaj$a plesna
skupina, s plesnima tockama pod mentor-
stvom Bernarde Rozman in Mateja Logarja.
Predsednica je poroCala o delu drustva v
letu 2018 in nacrtovanih dejavnostih za leto
2019. V drustvo je bilo konec leta 2018
v€lanjenih 493 ¢lanov, od njih 185 ¢lanov
oseb z motnjami v duSevnem razvoju. V letu
2018 so prostovoljci opravili 5587 za-
belezenih prostovoljnih ur, verjetno pa jih je
bilo Se ve€. Program drustva je tudi v letu
2019 namenjen mlajSim in starejSim ose-
bam z motnjami v duSevnem razvoju, da v
dejavnostih krepijo svoje sposobnosti ter
ohranjajo psihofiziéno zdravje ter zviSujejo
raven kakovosti zivljenja, pa tudi ozjim in
SirSim druzinskim ¢&lanom, ki s podporo
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druStva premagujejo tezave ob skrbi za
otroke z motnjami v dusevnem razvoju.
Poudarila je tudi vlogo druzin pri oza-
ves€anju ozje in SirSe druzbe za spreje-
manje oseb z motnjami v duSevnem raz-
Voju.

Program za leto 2019 vsebuje: izobraze-
vanje, usposabljanje, ohranjanje zdravja in
znanja (glasbena skupina Strune, ki igra na
instrumente Ullvilla pod mentorstvom Stan-
ke Kag, plesna skupina Face za starejSe
deluje pod mentorstvom Klemna Pirmana,
plesna skupina Soncki za mlajse pleSe pod
mentorstvom Monike in Bernarde Rozman
ter Mateja Logarja, skupino za samopomo¢
in skrb za starejSe Optimistke vodi Breda
Zlobko, Bralne urice potekajo v Knjiznici
Domzale pod mentorstvom Simone Glavan,
Vilme Novak, JurCka Nowakka in Marjane
Plaznik, zimovanje — osamosvojitveni semi-
nar v RateCah za osebe z motnjami v du-
Sevnem razvoju vodijo JurCek Nowakk,
Vilma Novak s spremljevalkami Jozico
Musi¢, Marjano Perko in Bernardo Rozman
— izvedba z donacijo osmih Petrolovih
servisov, izobrazevalni vikend seminar za
druzine, ki je aprila v Zdravilis¢u Radenci,
vodi Franci Rozman, izobrazevalni program
v sklopu Zveze Sozitje vsebuje vsezivljenj-
sko ucenje oseb z motnjami v duSevnem
razvoju ter izobraZevanje in usposabljanje
druzin), predavanja (predavanje za starSe
na temo osebne asistence skrbi za stare-
j8e), rehabilitacijski programi (vadba pod
mentorstvom Patricije Marolt, Novinarsko-
literarni krozek Kapljice pod mentorstvom
Silve Dresar, plavanje Halliwick na InStitutu
za rehabilitacijo So¢a v Ljubljani pod men-
torstvom Ahmada Mazena, hipoterapija v
KonjeniSkem klubu Valentin Domzale pod
mentorstvom Mete Pirnat Radovié, kinezi-
oloSka terapija Gibaléek pod mentorstvom
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Ane Valant, pohodnistvo pod mentorstvom
Metke Mestek), druzabne dejavnosti (pus-
tovanje v diskoteki Sporn, praznovanje
dneva Zena in materinskega dne ter oz-
namovanje svetovnega dneva Downovega
sindroma v sklopu Zbora ¢lanov, piknik v
Hisi na travniku v Dobu, spomladanski in je-
senski druzinski izlet ter izlet za starSe, do-
brodelni pohod Modrih novic na Sv. Primoza
nad Kamnikom, novoletno praznovanje z
obiskom in obdarovanjem dedka Mraza v
Kulturnem domu Radomlje) in tekmovanja v
sklopu specialne olimpijade (regijske
atletske igre, MATP).

Za mandatno obdobje 2019-2023 je bila za
predsednico drustva znova imenovana dr.
Tatjana Novak. Poudarila je, da je uspesno
delo drustva delo vseh ¢lanov, se vsem za-
hvalila za njihov prispevek drustvu ter
izrazila Zeljo za uspesno sodelovanje.

V sklepnem delu se nam je pridruzil Franz
Kelih, direktor Mohorjeve druzbe iz Celovca,
ki je podarila Medoblinskemu drustvu
Sozitje za 4000 evrov knjig. Prevzem Ceka
je potekal v Trubarjevi hisi literature v Ljub-
ljani januarja 2019, tokrat pa smo iz rok di-
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rektorja Franza Keliha prevzeli Se knjige.
Akcija Podarimo knjigo poteka vse od leta
2002 v sodelovanju Republike Avstrije —
Urada zveznega kanclerja in Mohorjeve
druzbe, njem namen pa je krepitev sosed-
skih vezi med Avstrijo in Slovenijo ter skrb
za slovenski jezik in kulturo med Slovenci
doma in zunaj meja Slovenije.

Predsednica se je Franzu Kelihu zahvalila
za podarjene knjige ter mu izrocila spomin-
sko zahvalo in darilo. Ob tem je poudarila,
da v drustvu skupaj s Knjiznico Domzale Ze
sedmo leto potekajo Bralne urice, kjer mladi
in odrasli ¢lani drustva z motnjami v du-
Sevnem razvoju ohranjajo in krepijo spret-
nosti branja in pisanja ter s tem skrbijo za
bralno kulturo. Predstavniki Bralnih uric so
pod mentorstvom Simone Glavan in Vilme
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Novak predstavili svoje delo, brali so od-
lomke iz knjig, med njimi je za konec pred-
stavitve Jaka prebral svoje razmisljanje o
odnosu ljudi do oseb s posebnimi potre-
bami.

Z zborom c¢lanov smo oznamovali tudi sve-
tovni dan Downovega sindroma. Prav tako
smo namenili del druzenja praznikoma Zena
in mater, Ki ju praznujemo 8. marca in 25.
marca. Vecer je minil v prijetnem druzenju
ob sladkih dobrotah, ki so jih pripravile
mame, skrbnice, rejnice; za to jim najlepsa
hvala.

Metka Mestek in dr. Tatjana Novak

NAS ZBORNIK
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Predstavitev Mavricne Druscine

Smo skupina Mavri¢na Drus¢ina, = Mavri¢ne Drus€ine v zameno za prosto-
ki deluje v sklopu drustva Sozitie  voljne prispevke ponujali rabljena obladila,
Ajdovscina - Vipava. V skupini je ki smo jih po kon&ani stojnici v ponedeljek
zdaj sedemindvajset oseb z mot-  15. aprila 2019 dostavili Karitas Ajdovscina.
njami v duSevnem razvoju ali kraj-  Tam so bili naSih zbranih oblacil zelo veseli
Se OMDR. Skupina Mavriéna in so se nam prijazno zahvalili za pomoc.
Druscina je bila ustanovljena 31.

januarja 2015 na pobudo prej$nje Danijela Deferr
predsednice drustva Jozice Randl Sotzitie Ajdovscina - Vipava
Marc, ki je bila hkrati tudi vodija

skupine.

Nase dejavnosti v skupini
Dejavnosti v skupini Mavri¢na
Druscina so zelo raznolike. Naj jih
le nekaj nastejemo: izlet v Zivalski
vrt Ljubljana, ogled okrasenih
mest, kostanjev piknik, Sivanje
boZi¢no-novoletnih vos¢ilnic ...

Stojnica Mavri¢ne Druscine

V soboto, 13. aprila 2019, smo
pred pisarno Turisti¢no informaci-
jskega centra Vipava imeli do-
brodelno akcijo. Na njej smo ¢lani
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Odgnali smo zimo in priklicali pomlad

V petek, 1. marca 2019, ko se je zaCela me-
teoroloSka pomlad, smo ¢lani Medob-
Cinskega Drustva SoZitie iz MengSa v
Diskoteki Sporn v Radomljah uspes$no odg-
nali zimo in priklicali pomladni ¢ar. Obc&u-
dovali smo carovnice, macke, gusarje
klovne, indijance, hudiCke in Se mnogo
drugih. Glasbo nam je vrtel DJ David in po
njegovih taktih so se maskare veselo vrtele
in rajale. NajboljSe tri maske je izbrala

triclanska komisija, ki je imela pri izbiri res
teZko delo. Letosnje leto so nagrade dobili
hudicka, gusar in klovn. Vsi smo se sladkali
s pustnimi krofi in si Zejo gasili s kokakolo in
fanto. NenaSemljeni smo imeli ¢as za pri-
jeten klepet. Pustno popoldansko rajanje se
je kmalu prevesilo v vecer, ko smo polni vti-
sov in dobre volje od$li domov.

Metka Mestek

SOZITJE

NAS ZBORNIK




IZ NASIH DRUSTEV IN USTANOV.

Varstveno-delovni center Crnomelj v letu 2018

Leto 2018 je za nami. Varovanci in za-
posleni se ob izteku leta radi pogovarjamo
in premisljujemo o dogodkih, ki so se nas v
tem letu dotaknili in popestrili nase dneve.
Bilo je veliko smeha, zabave, uspeSnega
dela, lepih trenutkov.

Toda Zivljenje ne prizanasa niti z Zalostjo niti
z bole€ino. Aprila smo se poslovili od
nasega sodelavca in prijatelja Janeza.
Janez je pustil v nas in okrog nas veliko
praznino. Se danes pogre$amo njegov
smeh, hudomusnost, humor, ki je bil prav
nekaj posebnega, njegove prijateljske
klepete in nasvete. Veliko smo se pogovar-

SOZITJE

jali. Rad je pripovedoval o delu na kmetiji.
Vedeli smo za njegove komaj skotene
ovCke, za njegovo skrb in poseben odnos
do zivali in zemlje. Na svoje delo in uspehe
doma in pri nas v varstveno-delovnem cen-
tru je bil ponosen. V tiskarski delavnici, kjer
je vestno opravljal zahtevna in natan¢na
dela, je Se velikokrat sliSati stavek: »To je
naredil Janez.«

Janeza smo imeli zelo radi. Za zmeraj nam
bo ostal v spominu kot dober prijatelj, vesten
sodelavec, soigralec v dramskem krozku,
kier nas je velikokrat izvirno prijetno
zabaval.

NAS ZBORNIK
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Da radi raziskujemo, se preskuSamo in u¢imo, smo dokazali tudi sami uporabniki.
Pripravili smo nekaj zahtevnejSih projektov in kvizov, na katere smo povabili u¢ence
Osnovne $ole Milke Sobar - Natage, Dom starejSih obcanov Metlika, Vrtec Crnomelj,
stare in prijatelje, s katerimi sodelujemo vse leto. Tema je bila Bela krajina: njene Sege
in navade, kulinarika, podrobnejSe spoznavanje obcin, rek, krajinskega parka, lepot
dezZele, pomembnejSih in v zgodovino zapisanih ljudi in danes ustvarjalnih
Belokranjcev, ki domain v svetu pripovedujejo, kako lepa je nasa dezela ...

Na potovanje v daljne dezele sta nas prav mikavno popeljala Jure in Barbara.
Predstavila sta nam Grgijo in Japonsko. Cudoviti deZeli, ki bi si ju Zeleli ogledati tudi
sami. Sanje niso prepovedane, zato smo z nasmehom sklenili kviz udelezenci projekta.

Stota obletnica smrti Ivana Cankarja je dobila v naSem projektu prav posebno in
pomembno mesto. Prebrali smo vecino njegovih &rtic. Seznanili smo se z vsebinami
romanov, omenili pesmi ... Na novinarsko-debatnem krozku smo podrobneje spremljali
¢lanke v medijih in tako spoznavali njegovo Zivljenje. In priznati moramo, lvan Cankar
nam je segel do srca. Svoje pridobljeno znanje smo Zeleli deliti z drugimi, zato smo na
predstavitev projektnega dela povabili tudi prijatelje iz Sol in zavodov. Za popestritev
projekta smo zaigrali ¢rtico Skodelica kave in pripravili kviz.
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Vsak dan smo pridno delali v delavnicah, krozZkih in raznih dejavnostih v nasi ustanovi.
Obcasno smo se odpravili na izlete, pohode, obiskovali smo razliéne ustanove, se
udelezevali kulturnih prireditev in spominskih slovesnosti v vseh treh belokranjskih
obcinah in sodelovali zizobrazevalnimi ustanovami.

Decembra je pri nas Cutiti posebno ozradje, delovno ustvarjalnostin

vznemirjenost zaradi priCakovanja. Veselimo se predprazni¢nih doZivetij. Eno od vecjih
dozivetij je Ze tradicionalno praznovanje s starsi, skrbniki, svojci, prijatelji. Tudi lani smo
pripravili zaposleni in uporabniki zabavni program. Zaposleni so nas prijetno presenetili s
ske€em o novoletnih jelkah. Bile so tudi tocke s plesom, petjem in kviz Kdo bi vedel, v
njem so se preskusili starsi, zaposleniin uporabniki.

Vznemirjenje in veselje je sklenil prihod BoZicka, ki se je k nam pripeljal kar s skirojem, saj
zunaj ni bilo snega. Na koncu praznovanja smo veseli zaplesali ob MatevZzevem igranju in
se posladkalizdomadimi dobrotami.

Pri pregledu dogodkov preteklega leta pri nas smo ugotovili, da smo bili zelo ustvarjalni,
pridniin da smo lahko ponosni nase.

Uporabniki novinarskega krozka

in mentorica Nevenka




SPORT IN REKREACIJA

BILA SEM NA IGRAH SPECIALNE OLIMPIJADE
Z DOBRO VOLJO IN VZTRAJNOSTJO
MI JE USPELO!

Svetovne igre specialne olimpijade so
potekale v Zdruzenih arabskih emiratih.

Tja nas je odSlo 27 tekmovalceyv, sprem-
ljalo pa nas je 10 trenerjev. Vsak trener je
imel po 3 tekmovalce. Jaz, Martin in Vin-
ko smo imeliAndreja Pompeta iz Dobrne.
Bil je zelo prijazen. Na igre sem bila iz-
brana zaradi dobrih rezultatov, ki sem jih
dosegla na atletskem mitingu in na dr-
Zavnihigrah.

V samo pripravo je bilo treba vloZiti veliko
truda in vztrajnosti, katere mi ni pri-
manjkovalo. Med pripravami na igre se
mi je zgodila manjSa smola. Posko-
dovala sem si nogo. Skoraj sem Zze
obupala, da ne bom Sla. Vendar se je
sCasoma vse uredilo, pridno sem si
razgibavala nogo in potem se da vse in
semzmog|a.

Prvi€ v mojem Zivljenju sem se peljala z
letalom. Obcutki so bili malo nepred-
vidljivi, ko gre$ v zrak, me je bilo malo
strah, samo ni bilo ni¢, kar sem si mislila.
Prav prijetno se je peljati z letalom in ob-
Cudovatinaravo v zraku.

Nastanjeni smo bili v hotelu v Dubaju. Na
vrhu hotela je bil pa bazen. Pred od-
prtiem iger nas je priSel obiskat vele-
poslanik v Zdruzenih arabskih emiratih
Oto Pungartnik z Zeno. Bilo je lepo od-
prije.

NAS ZBORNIK

Bil je lep ognjemet. Vsaka skupina se je
predstavila s tablo v roki.Imeli smo veliko
ogledov pred tekmovaniji. Bili smo v za-
bavis¢nem parku, ogledali smo si eno
Solo, v katero hodijo samo fantje. Tam
smo imeli skupneigre.

Zacela so se tekmovanja. Jaz sem tek-
movala na 150 m in 800 m. Na 150 m
sem bilatretja, to je bronasta medalja. Za
medaljo sem se morala potruditi, pa Se z
bolecino v nogi. Pa je $lo z dobro voljo in
navijanjem za uspeh. Potem so bila Se
druga tekmovanja. Vsak dan je tekmoval
kdo od mojih prijateljev. Konec iger smo
imeli v Abu Dhabiju. Tudi tam je bil
ognjemet.

Vmili smo se 23. marca na letalisCe
Brnik. Tam pa je bilo presenecenje. Mene
so prisli pozdravit: direktor VDC Leon
Stamberger, ki mi je izrogil Sopek in
Cestital za tak uspeh, Mojca, Martina,
UrSka, Andrej in moji prijatelji Tina,
Sanja, Silva, Simona, Danilo in Dani.
Najbolj pa sem bila vesela, ko sem
zagledala mamo in ata. Potocila se mi je
tudi kaka solza sreCe. Potem so mi Se
doma pripravili lep sprejem. Tudi v
nasem VDC so pripravili slavnostni
sprejem. Cestitala sta mi direktor Leon
Stamberger in Zupan Marko Diaci.

—>
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Zahvala gre tudi Matevzu Kolesi in fizioterapevtki Mihaeli Pal¢nik, ki sta mi pomagala, da
sem sploh lahko $la na te igre. Dozivetja so nepozabnain lepo je bilo z vsemi.

Povabljeni smo bili k predsedniku drzave Borutu Pahorju, kjer smo imeli sprejem za vse
udeleZence. Sprejem je bil zelo lep in razveseljiv in lahko smo se slikali zraven njega.
Imel je zelo lep nagovor za nas. Vse izkusnje so bile zanimive in jih je treba doziveti.

Jozica Draé, Varstveno-delovni center Sentjur




